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A. Vorbemerkung 


Angesichts der großen Zahl von Betroffenen, die an 
Krankheiten des rheumatischen Formenkreises lei- 
den, der langen Krankheitsdauer und der Verminde- 
rung der Lebensqualität durch Schmerzen und Funk- 
tionseinschränkungen sowie den damit im privaten 
und beruflichen Bereich verbundenen Konsequen- 
zen, die die Betroffenen hinnehmen müssen, ist der 
„Rheumabereich" - auch unter Zugrundelegung zu- 
rückhaltender Schätzungen - unbestreitbar ein ge- 
sundheitspolitisch wichtiges Problemfeld. 

Der 1980 erstmals erstattete Bericht der Bundesregie- 
rung über Maßnahmen der Rheumabekämpfung 
(Drucksache 8/3625) machte den auch für Experten 
schwer überschaubaren Komplex „Rheuma" trans- 
parenter. Er stellte die grundlegenden Probleme dar, 
imd sollte bei allen Beteiligten ein Bewußtsein schaf- 
fen, um durch eine breite Diskussion über die mit 
dem Bericht vorgelegte Analyse und die daraus ab- 
geleiteten Lösungsvorschläge eine Verbesserung der 
Lage rheumakranker Menschen Schritt für Schritt zu 
erreichen. Dabei kommt einem gemeinsamen Han- 
deln vor allem der Länder, der Hochschulen, der Ärz- 
teschaft und der Sozialversicherungsträger bei den 
gegebenen Zuständigkeiten besondere Bedeutung 
zu. 

Der Rheumabericht der Bundesregierung 1983 
(Drucksache 10/850) zeigte erste Zwischenergeb- 
nisse der von der Bundesregierung und anderen ein- 
geleiteten Maßnahmen auf, stellte aber auch noch- 
mals die bestehenden Defizite heraus, um das Be- 
mühen um eine intensive Zusanunenarbeit weiter 
zu verstärken. 

Der Rheumabericht 1987 (Drucksache 11/1479) 
konnte weitere Fortschritte aufgrund der eingeleite- 
ten Aktivitäten darstellen und erfolgversprechende 
Wege aufzeigen, auf denen eine weitere Verbesse- 
rung der Situation insbesondere im Hinblick auf die 
Forschungs- und Versorgungsdefizite erreicht wer- 
den kann. Gleichzeitig wurde deutlich, daß insbeson- 
dere bei den grundlegenden Fragen der Ursachen, 
Früherkennung - auch international gesehen - und 
Frühdiagnostik noch keine bahnbrechenden Er- 
kenntnisse erzielt werden konnten. Im Hinblick auf 
die Versorgung rheumakranker Menschen wurde er- 
neut die Bedeutung der intensiven Zusammenarbeit 
aller an der Betreuung dieser Patienten Beteiligten 
deutlich, gerade auch was die grundsätzliche Rolle 
der Länder bei der Krankenversorgung betrifft. Diese 
Erkenntnis hat zu umfangreichen Fördermaßnahmen 
der Bundesregierung und anderer Stellen im Rah- 
men von Forschungsprojekten und Modellmaßnah- 
men geführt, über die im folgenden berichtet wird. 

Der Deutsche Bundestag hat imter Berücksichtigung 
des Rheumaberichtes der Bundesregierung 1987 
(Drucksache 11/1479) in seiner 116. Sitzung am 


27. Juni 1996 die Bundesregierung aufgef ordert, den 

Rheumabericht fortzuschreiben und dabei folgende 

Probleme und Themenschwerpunkte zu berücksich- 
tigen: 

I. Die Versorgungslage der Rheumapatienten ist 
im Hinblick auf die Versorgung durch Rheuma- 
tologen und medizinische Assistenzberufe so- 
wie die kompetente und wohnortneihe Versor- 
gung mit komplementären Hilfen differenziert 
darzusteUen. 

II. Die Bedeutung der Härtefall- und Überforde- 
nmgsklausel für chronisch Rheumakranke in 
den verschiedenen Zuzcihlungsbereichen soU 
beziffert und etwaige Veränderungen im Pa- 
tientenverhalten empirisch aufgezeigt werden. 

III. In dem zukünftigen Rheumabericht soll die 
Wirksamkeit der bestehenden Arbeitsförde- 
rungsinstrumente umfassend analysiert wer- 
den, imd es soUen konzeptionelle Perspektiven 
für eine signifikante Steigerung des Beschäfti- 
gungsniveaus rheumatisch erkrankter Arbeit- 
nehmer auf gezeigt werden. 

rv. Die soziale Rehabüitation bzw. soziede Inte- 
gration von rheumakranken Menschen spielte 
im letzten Rheumabericht keine RoUe. Der 
künftige Bericht soU sich insbesondere mit der 
Entwicklung der ambulanten Pflege und dem 
barrierefreien Wohnen sowie mit den Wechsel- 
wirkungen zwischen diesen beiden Aspekten 
befassen. 

V. Bestehende Benachteiligungen und Gefährdun- 
gen von rheumakranken Menschen in verschie- 
denen Lebensbereichen wie Wohnen, Gesund- 
heit, Einkauf und Arbeitsplatz soUen in dem Be- 
richt mit der Perspektive aufgezeigt werden, 
welche konkreten staathchen und geseUschcift- 
lichen Handlungsaufträge sich aus dem Diskri- 
minierungsverbot nach Artikel 3 GG für rheu- 
makranke Menschen ergeben. 

VI. Bereits im Rheumabericht 87 wurden die For- 
schungs- und Versorgungsdefizite bei akut und 
chronisch rheumakranken Kindern und Ju- 
gendlichen anerkannt und ihrer Überwindung 
besondere Bedeutung zugemessen. Ein zukünf- 
tiger Rheumabericht bietet die Gelegenheit, 
eine - nach wie vor ausstehende - gebündelte 
und zukunftsgerichtete gesundheitspolitische 
Standortbestimmung der Bundesregierung in 
der Kinderrheumatologie zu formulieren. Der 
„Forderungskatcdog zur Verbesserung der me- 
dizinischen Versorgung imd psychosozieden Be- 
treuung rheumakranker Kinder und Jugendli- 
cher" der Deutschen Rheuma-Liga sollte be- 
rücksichtigt werden. 


2 



Deutscher Bundestag - 13. Wahlperiode 


Drucksache 13/8434 


VII. Im Programm der Bundesregierung „Gesund- 
heitsforschung 2000" wird die Gesundheits- 
ökonomie „zu den wichtigsten Forschungsbe- 
reichen" der Zukunft gerechnet. Der Rheuma- 
bericht bietet Gelegenheit darzulegen, welche 
gesundheitsökonomischen Einsichten im Be- 
reich rheumatischer Erkrankungen gegenwär- 
tig Wissenschaf dich abgesichert sind und in- 
wieweit gesundheitsökonomische Modellrech- 
nungen gefördert werden sollten, die aus- 
gehend von der medizinischen und psycho- 
sozialen Versorgungsstruktur eine realistische 
Einschätzung jener Folgekosten ermöghchen, 
die bei einer optimal abgestimmten Früh- 
erkennung, Therapie und Rehabüitation rheu- 
matischer Erkrankungen vermieden worden 
wären. 

VIII. In enger Anlehnung an die wichtigsten Pro- 
blemfelder des Rheumaberichtes von 1987 ist 
im Interesse der Rheumapatienten eine Beant- 
wortung der nachfolgenden Fragestellungen er- 
forderüch: 

1. Dokumentation 

2. Unkonventionelle, alternative Behand- 
Ivmgsmethoden 

3. Erforschung arbeitsplatzbedingter rheuma- 
tischer Erkrankungen 

4. Forschungsförderung 


B. Einführung 


Die Bedeutung rheumatischer Erkankungen 

Die Definition des Begriffes „Rheuma" ist - auch 
international gesehen - nicht einheithch. Je nach 
Umfang der Krankheitserscheinimgen, die darunter 
subsumiert werden, kommt man zwangsläufig zu 
unters chiedhchen Angaben über die Zahl \md die 
Verteüung der Betroffenen und die mit der Behand- 
lung dieser Krankheiten verbundenen Kosten. Be- 
zieht man alle auf den Bewegungsapparat bezoge- 
nen Beschwerden ein, so leiden nach Angaben der 
Deutschen Gesellschaft für Rheumatologie (DG Rh) in 
ihrem Memorandum „Grundzüge einer wohnortna- 
hen kontinuierüchen und kooperativen Versorgung 
von chronisch Rheumakranken in der Bundesrepu- 
bhk Deutschland [Zeitschrift für Rheumatologie 53 
(1994): 113-134] zu jedem Zeitpunkt wenigstens 
50% aller erwachsenen Einwohner an „rheumati- 
schen Beschwerden" (meist Rückenschmerzen). Be- 
schränkt man sich auf die schwerwiegenden Ver- 
lauf sformen mit einem hohen Therapieaufwand, so 
sind hiervon etwa 4 % der erwachsenen Bevölkerung 
- allein die Häufigkeit der chronischen Polyarthritis 
(cP) macht bis zu 0, 8-1,0% in der Erwachsenenbe- 
völkerung aus - betroffen (s. auch die weiter unten 
folgenden Ausführungen zur Einteilung der Erkran- 
kungen des rheumatischen Formenkreises). 


5. Verstärkte Berücksichtigung der Rheumato- 
logie in der Hochschullehre 

6. Berücksichtigung der Rheumatologie in der 
ärztlichen Ausbildung 

7. Ausbildung der nichtärzthchen Heüberufe 

8. Wohnortnahe Versorgungsmodelle 

9. Zuständigkeit der Träger in Leistungsfällen 

10. Fortbüdung im Bereich der Rheumatologie 

11. Information imd Aufklärung 

Zur inhaltlichen Präzisierung und Ergänzung dieser 
Themenschwerpunkte wurden der Bundesregierung 
im Beschluß des Deutschen Bundestages eine Reihe 
von Ausführungen und Fragen als Material (Druck- 
sache 13/5047) zur Verfügung gestellt, die bei der 
Fortschreibung des Rheumaberichtes berücksichtigt 
werden sollten. 

Die vorhegende Fortschreibung des Rheumaberich- 
tes stellt die wichtigsten Bereiche der Forschung, 
Versorgung und Betreuung rheumakranker Men- 
schen aus Sicht der Bundesregierung dar. In diese 
Fortschreibung sind Beiträge der Länder, der Deut- 
schen Rheuma-Liga, der Deutschen Gesellschaft für 
Rheumatologie sowie weiterer Organisationen und 
Verbände eingeflossen, soweit sie für diesen Bericht, 
notwendig waren. Dabei wird bewußt keine Vollstän- 
digkeit angestrebt, weil dies den Rahmen des vorhe- 
genden Berichts sprengen würde. 


Im einzelnen waren aUein für die chronische Poly- 
arthritis (cP, ICD 714) 1993 18 045 KrankenhausfäUe 
und etwa 381430 Krankenhaustage zu verzeich- 
nen (0,15% der Fälle bzw. 0,24% der Tage); bei 
den Arthrosen (ICD 715) ergeben sich insgesamt 
155 886 KrankenhausfäUe und 3,31 Milhonen Kran- 
kenhaustage (1,26 % der FäUe und 2,05 % der Tage). 
Die cP verursachte 1993 0,06% Arbeitsunfähigkeits- 
fäUe und 0,16 % der AU-Tage, bei den Arthrosen wa- 
ren dies 0,6 % bzw. 1,60 %. Auch bei den Rehabüita- 
tionsmaßnahmen und Frühberentungen spielten die 
degenerativen Erkrankungen der Gelenke (Arthro- 
sen) 1992 und 1993 eine wesenthch größere RoUe als 
die cP: Kamen 1993 auf die cP 0,6 % aUer Reha-Maß- 
nahmen, so waren dies für die Arthrose immerhin 
5,1 %. Auf die cP wurden 1992 0,96 % aUer Frühbe- 
rentungen zurückgeführt; für die Arthosen waren 
dies demgegenüber 6,74 %. 

Insgesamt ist davon auszugehen, deiß ein Drittel aUer 
Frührenten, ein Fünftel der Krankenhaustage und 
ein hoher Prozentsatz aUer Arztbesuche durch Er- 
krankungen des rheumatischen Formenkreises im 
weiteren Sinne begründet sind. 

In der Mortahtätsstatistik hingegen tauchen die 
Krankheiten des Skeletts, der Muskeln und des Bin- 
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degewebes als Gesamtgruppe nur selten auf. So 
starben 1993 2637 Menschen an dieser Krankheits- 
gruppe. Allerdings täuscht dies darüber hinweg, daß 
die cP und entzündliche Gefäß- und Bindegewebs- 
erkrankungen die Lebenserwartung der Betroffenen 
deutiich verkürzen können. 

Schon aus diesen Angaben wird die sozial- und 
gesundheitspolitische Bedeutung der Krankheiten 
des Stütz- und Bewegungsapparates deutlich. Da die 
Prävalenz (Bestand zu einem bestinunten Zeitpunkt) 
und die Inzidenz (jährliche Neuerkrankungsrate) 
dieser Erkrankungen meist mit dem Alter zunehmen, 
ist allein durch den demographischen Wandel mit 
einem weiter ansteigenden Trend zu rechnen. Es ist 
klar, daß diese Entwicklung entsprechende Kosten- 
folgen nach sich zieht. Nach Mitteüung der Deut- 
schen Gesellschaft für Rheumatologie liegen zwar 
national und im Bereich der Europäischen Union 
bislang keine Berechnungen zu den Folgekosten vor, 
jedoch kämen Modellrechnungen in den USA zu 
dem Ergebnis, daß die mit der Behandlung der 
rheumatischen Erkrankimgen verbundenen medizi- 
nischen und volkswirtschaftüchen Folgekosten sich 
auf ca. 1 % bis 2,5 % des Bruttosozialprodukts belau- 
fen würden. 

Zuständigkeiten im gegliederten System 

des GesundheitS' und Sozialwesens in Deutschland 

Die Aufgabenverteüung in imserem Gesundheitswe- 
sen ergibt sich für das Gesundheits- und Sozialsy- 
stem aufgrund der im Grundgesetz vorgegebenen 
Struktur. Diese ist gekennzeichnet durch das Prinzip 
der Subsidiarität und die Pluralität mit Verteüung der 
Verantwortlichkeiten auf Bund, Länder, Kommunen, 
die von den Sozialpartnern getragene Selbstverwal- 
tung sowie freie Träger und Unternehmen. Die 
Einflußmöglichkeiten der Bundesregierung sind in 
dieser Struktur begrenzt; sie kann daher vielfach nur 
- z.B. durch die modellhafte, zeithch begrenzte För- 
derung regionaler Rheumazentren - Anstöße geben, 
die Versorgung stärker dem spezifischen Bedarf 
rheumakranker Patienten anzupassen. Die gemein- 
same Selbstverwaltung der Ärzte und Krankenkas- 
sen trägt hier angesichts der ihr zur Verfügung ste- 
henden Instrumente neben den Ländern eine beson- 
dere Verantwortung, ln den vorangegangenen Be- 
richten der Bundesregierung zur Rheumabekämp- 
fung wurde deutlich, daß gerade in unserem geglie- 
derten System der Gesundheitsversorgung Fort- 
schritte auf dem Gebiet einer engeren Kooperation 
der an der Versorgung auf verschiedenen Stufen Be- 
teiligten eine besonders schwierige, nur Schritt für 
Schritt zu lösende Aufgabe darstellen. Gleiches güt 
für die Forschung, für die der Bund nur begrenzte 
Zuständigkeiten besitzt. 

Grenzen des Sozialstaates 

Es ist zunehmend zu beobachten, daß man sich viel- 
fach allzuleicht auf staatliche Betreuung verläßt, ln 
diesem Zusammenhang ist es wichtig, daran zu erin- 
nern, daß auch der beste Sozialstaat mit gesetzlichen 
Vorschriften und mit finanziellen Mitteln Mitmensch- 
lichkeit in der Gesellschaft nicht ersetzen kann. Dazu 


bedarf es immer der Initiative jedes einzelnen vor Ort 
und der Bereitschaft vieler einzelner in unterschiedli- 
chen Grenüen und Organisationen, zum Wohl des 
betroffenen Patienten zu kooperieren. Diese Bereit- 
schaft ist nicht erzwingbar; sie muß vielmehr oft 
mühsam und langwierig aus gemeinsamer Einsicht 
wachsen. Gerade in der Betreuung von rheumakran- 
ken Patienten wird nicht nur die Problematik der 
übergreifenden Koordination in einem gegliederten 
Versorgungssystems an vielen Stellen deutiich, son- 
dern auch, daß der adäquate Umgang mit einer 
Reihe von Problemen gerade im psychosozialen Be- 
reich im wesentlichen von der Qualität der zwischen- 
menschlichen Beziehungen abhängt. Dies ist dem 
staatlichen Einflußbereich entzogen. Um so anerken- 
nenswerter ist die Arbeit von Selbsthilfegruppen und 
-verbänden wie der Deutschen Rheuma-Liga. 

Ein Schwerpunkt des vorliegenden Rheumaberichtes 
liegt nach den vom Deutschen Bundestag vorgege- 
benen Themenschwerpunkten und den der Bundes- 
regierung hierzu als Material überlassenen Präzisie- 
rungen (Drucksache 13/5047) im Bereich der beruf- 
lichen und sozialen Rehabüitation (Themenschwer- 
punkte 111, rv und V). Viele der in diesen Themen- 
schwerpunkten angesprochenen Fragestellungen 
sind dem Grunde nach nicht rheumaspezifisch, son- 
dern betreffen behinderte und chronisch kranke 
Menschen vielfach in gleicher Weise. Die Ausführun- 
gen zu diesen Themenschwerpunkten enthalten da- 
her auch allgemeine Erläuterungen, die über den 
Kreis der Rheumakranken hinausgehen. 

Ein übergreifender Berichtsteü zur Lage der Rheu- 
maforschung und der Versorgung Rheumakranker 
wird den einzelnen im Beschluß des Deutschen Bun- 
destages vom 27. Juni 1996 genannten Themen- 
schwerpunkten vorangestellt, um einige wichtige 
Aspekte in der Forschung und der Versorgung zu- 
sammenhängend aufzuzeigen. 


Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises unter 
systematischen Gesichtspunkten 

Einleitend soll kurz eine Übersicht über die Eintei- 
lung der Erkrankungen gegeben werden, die häufig 
unter dem imscharfen Begriff „Rheuma" subsumiert 
werden. 

Die Krankheiten des Stütz- und Bewegungsappara- 
tes sind eine sehr große Gruppe überwiegend chroni- 
scher Gesundheitsprobleme, die auf sehr unter- 
schiedliche - vielfach bisher noch unbekannte - Ur- 
sachen zurückzuführen sind und denen - je nach 
Auswahl und Eingrenzung - bis zu rund 500 ver- 
schiedene einzelne Erkrankungen des Bindegewe- 
bes sowie des Stütz- und Bewegungsapparates zuge- 
ordnet werden können. Zu der auch als Erkrankun- 
gen des rheumatischen Formenkreies bezeichneten 
Krankheitsgruppe gehören nach einer an der Krank- 
heitssystematik orientierten Einteüung: 

• die entzündlichen rheumatischen Erkrankungen, 

• die degenerativen Gelenkerkrankungen sowie 

• die weichteilrheumatischen Erkrankungen. 
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Zu den entzündhchen rheumatischen Krankheiten 
werden gerechnet: 

• die chronische Polyarthritis; eine chronisch ent- 
zündhche Allgemeinerkrankung des Bewegungs- 
apparates, 

• die Spondyhtis ankylosans (Bechterew'sche Krank- 
heit), eine meist chronisch- entzündhche Erkran- 
kung vorwiegend der Gelenke der Wirbelsäule, an 
der häufiger Männer erkranken, 

• das akute rheumatische Fieber und andere post- 
infektiöse und reaktive Gelenkentzündungen 
(Arthritiden), 

• die Kollagenosen, eine Gruppe in der Regel schwe- 
rer Allgemeinerkrankungen vorwiegend des Bin- 
degewebes mit multiplem Organ- und Gelenkbe- 
falL 

Zu den weitaus häufiger auftretenden Erkrankungen 
mit nichtentzündhcher, degenerativer Ursache zäh- 
len: 

• die Arthrosen, die durch lokale Veränderungen an 
Knorpel, Knochen und Bindegeweb steilen ver- 
schiedener Gelenke gekennzeichnet sind und die 
zeitweüig auch reaktiv entzündhche Phasen 
durchlaufen können, und 

• die Spondylosen, die durch lokale Veränderungen 
an den Gelenken und den Zwischenwirbelschei- 
ben der Wirbelsäule teilweise mit Beeinträch- 
tigung der aus dem Rückenmark austretenden 
Nerven charakterisiert sind. 

Die weichteilrheumatischen Erkrankungen sind eine 
z.T. noch ungenau definierte Krankheitsgruppe mit 
unterschiedhchen Schmerzsyndromen und teilweise 
vorübergehenden Veränderungen an Muskeln, Seh- 
nen, Schleimbeuteln und Unterhautbindegewebe. 


Einteilung der Erkrankungen des rheumatischen 
Formen kreises unter versorgungsbezogenen 
Gesichtspunkten 

Unter pragmatischen, versorgungsbezogenen Ge- 
sichtspunkten unterscheidet die Deutsche Gesell- 
schaft für Rheumatologie (DGRh) in ihrem o. g. Me- 
morandum zwischen Erkrankungen mit einer im 
Hinbhck auf die Heilung oder eine möghchst voll- 
ständige Rehabilitation ungünstigen Prognose sowie 
den häufigeren, in der Regel nicht so schwerwiegend 
verlaufenden übrigen Erkrankungen des rheumati- 
schen Formenkreises. 

Zu den schwerwiegender verlaufenden Krankheiten 
werden unter krankheits systematischen Aspekten 
gezählt: 

• die entzündhch-rheumatischen Erkrankungen der 
Gelenke, Wirbelsäule, des Bindegewebes und der 
Gefäße, 

• die (oft stoffwechselbedingten) Polyarthropathien 
(z. B. sekundäre polyartikuläre Arthrosen) sowie 

• die invahdisierend verlaufenden generahsierten 
muskuloskeletalen Schmerzsyndrome, wie z. B. die 
Fibromyalgie. 

Diese Erkrankungen, die nach Auffassung der DGRh 
einer fach-rheumatologischen (Mit)Behandlung be- 
dürfen, betreffen mindestens 3,6 % der erwachsenen 
Bevölkerung. 

Keine dieser Einteilungen kann zwar ganz befriedi- 
gen, zum einen weil die Abgrenzung zu leichteren 
Formen nicht immer eindeutig ist; zum anderen weil 
durch Einbeziehung aller - auch ganz leicht verlau- 
fender - Fälle der Begriff „Rheuma" bagatellisiert 
werden könnte. Unter versorgungsrelevanten Ge- 
sichtspunkten dürfte aber die Begrenzung auf 
schwerwiegend verlaufende Erkrankungen sinnvoll 
sein. Die Aussagen dieses Berichtes beziehen sich 
daher grundsätzhch auf diese Gruppe. 


C. Entwicklung der Forschung und Versorgung seit dem letzten Rheumabericht 


Die einzelnen im Beschluß des Deutschen Bundesta- 
ges vorgegebenen Themenschwerpunkte berühren 
z. T. spezielle Fragestellungen der Rheumaforschung 
und der Versorgungssituation der Rheumakranken. 
Auf die seit dem letzten Rheumabericht der Bundes- 
regierung zu verzeichnenden wichtigsten Entwick- 
lungen in der Rheumaforschung und der Versorgung 
rheumakranker Menschen soll daher im folgenden 
Abschnitt zusammenhängend eingegangen werden. 
Dabei wird bewußt keine vollständige Beschreibung 
des angesichts der Vielfalt der zu berücksichtigen- 
den Aspekte sehr komplexen Sachstandes in der 
Rheumaforschung und der Versorgung angestrebt, 
da dies den Rahmen des vorhegenden Berichts 
sprengen würde. 


1. Verbesserung der Forschungssituation 

Seit 1979 bilden die rheumatischen Erkrankungen 
einen Schwerpunkt der Forschungsförderung des 
Bundes im Rahmen des Programmes „Gesundheits- 
forschung 2000". Für die breitangelegte Förderung 
in den Bereichen Ursachen- und Versorgungsfor- 
schung sowie Strukturmaßnahmen sind dabei bisher 
ca. 120 Mio. DM bereitgestellt worden. 

Folgende Förderschwerpunkte bzw. -maßnahmen 
wurden bisher durchgeführt bzw. begonnen: 

1. Förderschwerpunkt „Therapiestudien und Dia- 
gnostik rheumatischer Erkrankungen" (1980 bis 
1994) 
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2. Förderschwerpunkt „Modellvorhaben zur wohn- 
ortnahen Versorgung Rheumakranker" (1983 bis 
1990) 

3. Nachwuchsförderung im Bereich der Rheumatolo- 
gie und Epidemiologie (1985 bis 1996) 

4. Förderschwerpunkt „Ätiologie und Pathogenese 
entzündlich-rheumatischer Erkrankungen und Ar- 
throsen" (1986 bis 1994) 

5. Klinische Forschergruppen (1987 bis 1994) 

6. Förderschwerpunkt „Epidemiologie rheumati- 
scher Krankheiten" (1989 bis 1997) 

7. Zwei Forschungschwerpunkte in den neuen Bun- 
desländern (Jena, Leipzig) (1991 bis 1998) 

8. Einrichtimg begleitender rheumatologischer For- 
schungsverbünde an den von der Bundesre- 
gierung geförderten Regionalen Rheumazentren 
(1994 bis 2000) 

Überdies werden im Rahmen der seit 1992 laufenden 
Pubhc Health-Förderung und der 1997 startenden 
Rehabüitationsforschimg versorgungsrelevante For- 
schimgsvorhaben gefördert, die auch Rheumakran- 
ken zugute kommen. 

Ein Schwerpunkt der rheumatologischen Forschung 
in den letzten Jahren hegt auf der Untersuchung der 
Ursachen der immunologischen Fehlregulation, auf 
denen entzündhch-rheumatische Erkrankungen ba- 
sieren. Ziel ist eine Aufklärung des komplexen Zu- 
sammenwirkens des Immunsystems auf molekularer 
Ebene, um erfolgversprechende Ansatzpunkte für 
eine ursächhche Behandlung rheumatischer Erkran- 
kungen zu finden. Bereits die deutiichen Fortschritte 
der letzten Jahre beim Verständnis der Entwicklung, 
Funktion und der Fehlreaktionen des Immünsystems 
haben gezieltere Interventionen ermöghcht, die in 
experimentellen Studien zu unerwartet großen The- 
rapieerfolgen geführt haben. Dies betrifft zum einen 
die Beeinflussung von Botenstoffen des Immunsy- 
stems (Zytokine), zum anderen die Bekämpfung ver- 
schiedener bakterieller Infektionen, die als exogene 
Ursachen für Gelenkentzündungen erkaimt worden 
sind. Eine Umsetzung in die routinemäßige klinische 
Praxis wird jedoch zum großen Teil erst mittelfristig 
möghch sein. Es kann erwartet werden, daß die An- 
wendung der neuen - auch gentechnischen - Metho- 
den, die nun in einem ausgereifteren Stadium zur 
Verfügung stehen, in den nächsten Jahren ein 
grundlegendes Verständnis rheumatischer Erkran- 
kungen möghch macht. In diesem Bereich hat die 
deutsche Rheumaforschung mittlerweile Anschluß 
an den internationalen Standard gefunden und we- 
senthche Beiträge zu dem derzeitigen besseren Ver- 
ständnis der Entstehung rheumatischer Erkrankun- 
gen geleistet. 

Um die vorhandenen Therapie- und Versorgungs- 
möghchkeiten optimal einsetzen und die Bedarfslage 
besser einschätzen zu können, ist eine auf epidemio- 
logischen Grundlagen basierende Versorgungsfor- 
schung wichtige Voraussetzung. Im Förderschwer- 
punkt „Wohnortnahe Versorgung Rheumakranker" 
wurde modellhaft medizinische Versorgungsfor- 
schung mit Evaluations- und Implementationsfor- 
schung verbunden und so den für die Versorgung 


Verantwortiichen gültige Informationen für die Wei- 
terentwicklung der bestehenden Versorgungslage 
an die Hand gegeben. Mit den Vorhaben aus dem 
Förderschwerpunkt „Epidemiologie rheumatischer 
Erkrankungen" werden erstmals präzisere Zahlen 
zur Prävalenz und Inzidenz wichtiger, gesundheits- 
pohtisch relevanter rheumatischer Erkrankungen 
(Rückenschmerz; Fibromyalgie; Juvenüe Arthritis) in 
Deutschland zur Verfügung stehen. Ferner sind dar- 
aus auch wichtige Erkenntnisse zur gegenwärtigen 
Versorgungssituation zu erwarten. 

Mitte der 80er Jahre wurde von verschiedenen Seiten 
festgestellt, daß die Rheumatologie vor allem in der 
klinischen Forschung an ungünstigen strukturellen 
Voraussetzungen durch die Trennung von Forschung 
und Versorgung leidet. Die Vielzahl der rheumatolo- 
gischen Krankheitsbüder und ihre teüweise an Orga- 
nen bzw. Geweben außerhalb des Stütz- und Bewe- 
gungsapparates auftretenden Manifestationen be- 
dingen ferner, daß ein umfassender Forschungsan- 
satz nur in einer Zusammenarbeit verschiedener Dis- 
ziphnen verwirkhcht werden kann. Als Ergebnis der 
langjährigen Bundesförderung, die in der ersten Zeit 
um die Zusammenführung der zahlreichen isohert ar- 
beitenden Gruppen bemüht war und sich später zu- 
nehmend auf den gezielten Aufbau von Forschungs- 
kapazitäten in Verbünden und lokalen Forschergrup- 
pen konzentrierte, konnte in vielen Bereichen die In- 
frastruktur in der Rheumaforschung gestärkt und die 
Voraussetzung dafür geschaffen werden, daß die üb- 
hchen Mechanismen der Forschungsförderung grei- 
fen können. Dies gilt insbesondere für das Gebiet der. 
entzündhch-rheumatischen Erkrankungen. Hier hat 
sich die Zahl der auch international kompetitiven Ar- 
beitsgruppen in Deutschland erhöht; ferner konnten 
an einigen Universitäten interdisziphnäre klinische 
Forschergruppen dauerhaft etabhert werden. Mit 
dem derzeit laufenden flankierenden Aufbau von 
Rheumaforschungsverbünden an versorgungsorien- 
tierten Regionalen Rheumazentren, deren Entwick- 
lung von der Bundesregierung gefördert wird, wird 
die Zusammenarbeit zwischen Forschung und Ver- 
sorgung in der Rheumatologie weiter verbessert und 
die Grundlage für eine langfristige Absicherung der 
erreichten strukturellen Verbesserungen geschaffen. 

Für andere Bereiche wie die Kinderrheumatologie 
und die Arthroseforschung konnten Fortschritte noch 
nicht in diesem Maße erreicht werden. In Zusam- 
menarbeit mit der Wissenschaft wird jedoch nach 
Ansatzpunkten zur Aufarbeitung dieser Problemfel- 
der gesucht. 

Grundlegende Verbesserungen bei der Behandlung 
und der Versorgung von Patienten mit rheuma- 
tischen Erkrankungen werden auch in Zukunft nicht 
ohne intensive Forschungsanstrengungen möghch 
sein. Neue und schonendere Therapieverfahren kön- 
nen nur auf der Basis eines besseren Verständnisses 
der Grundlagen dieser Erkrankungen entwickelt 
werden. Ein wirkhcher Durchbruch zur Heilbarkeit 
rheumatischer Erkrankungen ist jedoch nicht in we- 
nigen Jahren zu erreichen. Daher kommt einer Opti- 
mierung der Versorgungsreahtät unter Berücksichti- 
gung der bereits heute möghchen Therapieverfahren 
große Bedeutung zu. 
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2. Verbesserung der Versorgungslage und Qualität 
der Betreuung 

Bei der Betrachtimg der Versorgungslage der Rheu- 
mapatienten und der Quahtät ihrer Betreuung sind 
die folgenden Erfordernisse von besonderer Bedeu- 
tung, deren Erfüllung anzustreben ist : 

1. Für die Versorgung von rheumakranken Patienten 
muß eine dem Bedarf entsprechende Anzahl an 
rheumatologischen Betten in Krankenhäusern und 
Rehabilitationseinrichtungen vorgehalten werden. 
Ebenso muß eine für die Versorgung von Rheuma- 
patienten adäquate Anzahl an Ärzten sowohl im 
ambulanten als auch im stationären und reha- 
büitativen Bereich, die sich auf dem Gebiet der 
Rheumatologie speziahsiert haben, vorhanden 
sein. Die für die Betreuung von rheumakranken 
Patienten erforderlichen Versorgungsstrukturen 
sollten möghchst wohnortnah ausgestaltet sein, da 
die Krankheiten des rheumatischen Formenkrei- 
ses nicht ursächlich heilbar sind, sondern vielfach 
bislang lediglich symptomatisch behandelt wer- 
den können und in der Regel fortschreitend ver- 
laufen. Nur durch eine qualifizierte und umfas- 
sende sowie die verschiedenen Versorgungsebe- 
nen vernetzende Betreuung wird die Erhaltung 
einer langfristigen Selbständigkeit gewährleistet 
und damit die Lebensquahtät der Patienten positiv 
beeinflußt. 

2. Besondere Aufmerksamkeit erfordert eine recht- 
zeitige Erkennung rheumatologischer Erkrankun- 
gen, um mit geeigneten Maßnahmen einer früh- 
zeitigen Therapie und Rehabilitation die Folge- 
schäden so gering wie möglich zu halten. Dabei 
spielen die Fortbildimg und der Wissenstransfer 
für alle an der Betreuimg von Rheumakranken Be- 
teüigten eine besondere Rolle. Hierzu sollten ver- 
schiedene moderne Formen des Wissenstransfers 
genutzt werden, wie z. B. Projektgruppen, Arbeits- 
kreise und Quahtätszirkel. 

3. Durch die Anwendimg entsprechender, auf den 
neuesten wissenschaftüchen Erkenntnissen basie- 
renden Therapiestandards tmd durch eine enspre- 
chende Dokumentation der Behandlung ist eine 
qualifizierte Langzeitbetreuung zu sichern. Dabei 
steht die fach- imd institutsübergreifende Zusam- 
menarbeit aller Disziplinen (internistische Rheu- 
matologie, orthopädische Rheumatologie, Immu- 
nologie) einschließlich der Mitwirkung der medizi- 
nischen Fachberufe (Krankengymnasten, Ergo- 
therapeuten) bei der Versorgung rheumakranker 
Menschen im Vordergrund. 

Seit 1987 sind im Hinblick auf die ambulanten und 
stationären Versorgungsmöghchkeiten in der Rheu- 
matologie in der Bundesrepublik Deutschland erfreu- 
hche Verbessenmgen zu verzeichnen. Kenntlich wird 
dies u. a. in den Bereichen: 

Zahl der Ärzte mit der Schwerpunktbezeichnung 
„Rheumatologie“ 

Die Bezeichnung „Rheumatologie" kann nach er- 
folgreichem Abschluß einer entsprechenden Weiter- 
bildimg in den Gebieten Innere Medizin imd Ortho- 


pädie geführt werden. Es handelt sich um eine 
Schwerpunktbezeichnung (früher: Teilgebietsbe- 
zeichnung). Die Anzahl der Ärzte mit der Schwer- 
punktbezeichnung Rheumatologie hat nach Anga- 
ben der Bimdesärztekammer und der Kassenärztli- 
chen Bundesvereinigung seit 1987 zugenommen: 

Tabelle 1 


Zahl der Ärzte mit Schwerpunktbezeichnung 
„ Rheumatologie " 



Ärzte mit 
Schwerpimkt- 
bezeichnung 
„ Rheumatologie " 
in der Inneren 
Medizin 

Ärzte mit 
Schwerpimkt- 
bezeichnung 
„ Rheumatolo0e “ 
in der 
Orthopädie 

Alle Ärzte 
mit 

Schwerpunkt- 
bezeichnung 
„ Rheumatologie " 

1987* 

199 

257 

456 

1991* 

383 

330 

713 

1993“ 

407 

336 

743 

1996“ 

436 (530)*** 

419(420)*** 

855(1200)*** 


1987 ohne neue Bundesländer, im übrigen alle Länder; 

Quelle; Bundesärztekammer*, Kassenärztliche Bundesver- 
einigung * * und Erhebung des Berufsverbandes 
Deutscher Rheiunatologen e.V., die im Herbst 1997 
veröff entUcht werden soll * * * ) . 


Bei der Bewertung der genannten Zahlen ist aller- 
dings zu berücksichtigen, daß Internisten und Ortho- 
päden mit entsprechender Zusatzqualifikation un- 
terschiedliche Aufgaben der Patientenversorgung 
wahmehmen. Es ist deshalb erforderlich, zur Siche- 
rung der medizinischen Versorgung Rheumakranker 
eine enge interdisziplinäre Zusammenarbeit zwi- 
schen internistischen imd orthopädischen Rheuma- 
tologen anzustreben. Es muß darauf aufmerksam ge- 
macht werden, daß mit bundesweiten Angaben die 
jeweilige regionale Situation nicht beurteilt werden 
kcmn, die sich sowohl von seiten der betroffenen Pa- 
tienten (z. B. Geschlechts- und Alterszusammenset- 
zimg der Bevölkerung in einer Region) als auch von 
seiten der regionalen Arztdichte unterscheiden kann. 

Weiterhin ist zu erwähnen, daß auf dem 95. Ärztetag 
1992 die Einführung der Zusatzbezeichnung „Reha- 
büitationswesen" beschlossen wurde. Im Rahmen 
der hierzu erforderhchen Kursweiterbildungen wird 
insbesondere Gewicht auf die Förderung einer inter- 
disziplinären Behandlung chronisch Kranker gelegt. 
Es ist damit zu rechnen, daß hierdurch ebenfalls die 
Versorgung von Rheumakranken verbessert wird. 


Ambulante Versorgung 

Wichtig für die Versorgung von Rheumakranken ist 
die Anzahl und Qualifikation niedergelassener Rheu- 
matologen, die in der ambulanten ärztlichen Versor- 
gimg der Rheumapatienten einen hohen Stellenwert 
haben. Von den 855 Ärzten mit der Schwerpunktbe- 
zeichnung „Rheumatologie" sind ca. 45,3% nieder- 
gelassene Vertragsärzte, 58,4 % davon sind Orthopä- 
den und 41,6 % Internisten. 
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Aussagekräftiger als die Anzahl der Rheumatologen 
ist im Hinblick auf eine Bewertimg der Versorgimgs- 
lage aber die von diesen Fachärzten zu versorgende 
Bevölkerungszahl. Für die Regionen der vom Bun- 
desnünisterium für Gesimdheit geförderten Regiona- 
len Rheumazentren errechnete sich bezügUch der 
niedergelassenen internistischen Rheumatologen 
eine zu versorgende Bevölkerung von durchschnitt- 
hch 359000, bezüglich der niedergelassenen ortho- 
pädischen Rheumatologen eine Bevölkerung von 
durchschnittiich 200000. Damit wird der im Memo- 
randum der Deutschen Gesellschaft für Rheuma- 
tologie angegebene Anhaltswert von 1 Rheumatolo- 
gen : 150000 Einwohnern nicht erreicht. Auch nach 
Auffassung der Bundesärztekammer ist ein flächen- 
deckendes Angebot einer umfassenden imd interdis- 
ziplinär nüt allen an der Betreuung Rheumakranker 
Beteiligten vernetzten Versorgung derzeit noch nicht 
gegeben. Deshalb ist es erforderlich, durch eine Be- 
teihgimg klinischer Rheumatologen am ambulanten 
Sicherstellungsauftrag eine bestmöghche Nutzung 
des vorhandenen rheumatologischen Sachverstands 
zu erreichen. Nach Angaben der Kassenärztlichen 
Bundesvereinigung ist die Zahl der ermächtigten 
Krankenhausärzte nüt dem Schwerpunkt Rheumato- 
logie zunehmend im Steigen begriffen (vgl. Tabelle 2 
Ermächtigte Krankenhausärzte nüt Schwerpimkt 
Rheumatologie) : 

Tabelle 2 


Ermächtigte Krankenhausärzte 
mit Schwerpunkt Rheumatologie 


Bundesgebiet 


1993 

1996 

Zuwachs in % 

Internisten 

99 

133 

34,3 

Orthopäden 

88 

108 

22,7 

Summe 

187 

241 

28,9 


Die angestrebte Verbesserung der Versorgung von 
Rheumapatienten durch Vernetzung, Kooperation 
und Koordination aller Leistimgsträger der Rheuma- 
versorgung impliziert auch eine bedarfsgerechte Ein- 
bindimg von Angehörigen aller in Frage kommenden 
medizinischen Assistenzberufe. Da sowohl Kranken- 
gynmasten und Ergotherapeuten als auch klinische 
Psychologen nicht exklusiv für die Versorgung von 
Rheumapatienten ausgebüdet werden, stellt die 
quantitative und qualitative Beurteilung für eine 
solche Versorgung aktivierbaren Potentiale dieser 
Berufsgruppen ein besonderes Problem dar. Beson- 
ders in den neuen Bundesländern kann regional von 
Versorgimgslücken gesprochen werden, was vermut- 
üch auf den noch immer geringen Niederlassimgs- 
grad dieser Berufszweige zurückzuführen ist. 

Neben der ärztlichen Versorgung und der Versor- 
gimg durch die medizinischen Assistenzberufe spie- 
len gerade für die Rheumakranken die auf Ortsebene 
organisierten Gruppen der Selbsthilfeeinrichtungen 
eine wichtige RoUe. Mit rund 540 Arbeitsgemein- 


schaften der Deutschen Rheuma-Liga imd 360 The- 
rapiegruppen der Deutschen Vereinigung Morbus 
Bechterew e.V bieten insbesondere diese beide Or- 
ganisationen flächendeckend eine zumindest in den 
alten Bundesländern wohnortnahe Betreuung, ln den 
neuen Bimdesländem befinden sich die Selbsthilfe- 
gruppen vielfach noch im Aufbau. 

Stationäre Versorgung 

Im Bereich der stationären Krankenhausversorgung 
hegen 1995 zu den Fachabteüungen für Rheumatolo- 
gie folgende Zahlen vor: 

- 59 Fachabteilungen Rheumatologie innerhalb der 
Inneren Medizin mit 3 346 Betten (Belegung 
86,2%), (1991: 57 Fachabteilungen Rheumatologie 
innerhalb der Inneren Medizin nüt 3478 Betten 
und einer Belegung von 89,1 %) 

- 17 Fachabteilungen innerhalb der Orthopädie mit 
767 Betten (Belegung 90,2 %), (1991: 19 Fachabtei- 
lungen Rheumatologie innerhalb der Orthopädie 
nüt 819 Betten, Belegung 90,4 %) 

Die Deutsche Gesellschaft für Rheumatologie gibt in 
ihrem Memorandum einen Bedarf von 50 Betten pro 
1 Milüon Einwohner für die Versorgung von rheuma- 
kranken Patienten an. Insofern wäre bei überregio- 
naler Betrachtung die Versorgung weitgehend dem 
Bedarf entsprechend. Jedoch sind auch hier regio- 
nale Unterschiede anzimehmen. 

Rehabilitationseinrichtungen 

Neben der Akutversorgung spielt die Rehabihtation 
als unverzichtbarer Bestandteü der Versorgungskette 
gerade für chronisch Kranke eine besonders wichtige 
RoUe. Generelle Zielsetzung der Rehabilitation ist, 
die nüt der Erkrankimg zusammenhängenden Fimk- 
tionseinschränkungen so zu beeinflußen, daß langfri- 
stig die Erwerbstätigkeit und die Selbständigkeit der 
Patienten im Alltag gesichert werden kann. 

Die Situation bei Vorsorge- und Rehabüitationsein- 
richtimgen hat sich im Zeitraum von 1991 bis 1995 
leicht verbessert: 

- 78 Fachabteilungen Rheumatologie innerhalb der 
Inneren Medizin nüt 8723 Betten (Belegung 
90,7%), (1991: 72 Fachabteüungen Rheumatologie 
innerhalb der Inneren Medizin mit 8317 Betten, 
Belegung 91,3%) 

- 42 Fachabteüungen Rheumatologie innerhalb der 
Orthopädie nüt 3 449 Betten (Belegung 92,8%), 
(1991: 32 Fachabteüungen Rheumatologie inner- 
halb der Orthopädie nüt 2 456 Betten, Belegung 
93,2%). 

Die Zahl der Anträge auf medizinische Rehabüita- 
tion beüef sich 1994 in Deutschland auf insgesamt 
ca. 1,2 Mülionen, von denen rd. 930 000 bewilligt wur- 
den. Dabei büden die Erkrankimgen der Bewegungs- 
organe den weitaus größten Indikationsbereich. So 
wurden 1993 bei den Männern rd. 42 % und bei den 
Frauen sogar 50 % aUer Anträge aufgnmd von Er- 
krankungen der Bewegungsorgane bewiUigt. Der 
Trend zu einem immer größer werdenden Anteü an 
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dieser zum großen Teil die Rheumakranken umfas- 
senden Bewilhgungsindikation ist seit vielen Jahren 
zu beobachten. 

In dem Memorandum zur Lage und Entwicklung der 
Rehabüitation bei Rheumakranken fordert die Deut- 
sche Gesellschaft für Rheumatologie bessere Infor- 
mationen über Zugangswege zur Rehabüitation, 
bzw. einen direkten Zugang zur Rehabüitation über 
qualifizierte Fach- und Schwerpunktärzte sowie die 
Errichtung von quahtativ und quantitativ ausreichen- 
den ambulanten bzw. teüstationären Rehabüitations- 
einrichtungen für eine möghchst wohnortnahe und 
kontinuierhche Rehabüitation. 

Zur Sicherung der Quahtät von Rehabüitationsmaß- 
nahmen haben die Rentenversicherungsträger ein 
Programm ersteUt, das die Entwicklung und Anwen- 
dung einheithcher Instrumente und Verfahren der 
Quahtätssicherung in der Rehabüitation zum Ziel 
hat. Damit soU ein flächendeckendes, wissenschaft- 
hch fundiertes Quahtätssicherungssystem in der Re- 
habüitation implementiert werden. 

Kinderrheumatologische Versorgung 

Seit dem Memorandum über die Versorgung rheuma- 
kranker Kinder in Deutschland (1990) hat sich die 
Zahl der rheumatologischen Ambulanzen sowie kin- 
derrheumatologischen Fachabteüungen und Fachkh- 
niken (Versorgungsstufe II und III) erhöht. Überregio- 
nal tätige Kinderrheumatologische Zentren bestehen 
in Bad Bramstedt, Berlin-Buch, Garmisch-Partenkir- 
chen und Sendenhorst mit der Möghchkeit einer spe- 
ziahsierten ambulanten und stationären pädiatrisch- 
rheumatologischen Versorgung. Fachleute gehen da- 
von aus, daß durch eine frühzeitige DiagnosesteUung 
und Therapie - unter Einbeziehung der Eltern und an- 
derer Betreuungspersonen bezüghch der Anleitung für 
eine spezifische physikahsche Therapie - die rheuma- 
tischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter 
eine bessere Langzeitprognose insbesondere bezüg- 
hch bleibender GelenkfehlsteUungen haben. Sie wei- 
sen darauf hin, daß die mittierweüe beobachtete ge- 
ringere Rate von ungünstigen Spätfolgen, auf die 
frühzeitig einsetzende und z. T. auf neuen Strategien 
basierende Therapie sowie auf eine bessere Hilfsmit- 
telversorgung zurückgeführt werden kann. Mittelfri- 
stig sei eine bessere berufliche Einghederung der Be- 
troffenen und eine geringere Invahdität zu erwarten. 

Die Bundesregierung geht davon aus, daß es durch 
eine breite Umsetzung der Leitlinien zur pädiatri- 
schen Rheumatologie der Deutschen GeseUschaft für 
Kinderheükunde und Jugendmedizin e.V ebenfaUs 
zu einer Verbesserung der Versorgung rheumakran- 
ker Kinder kommen wird. 

Qualität der Betreuung 

Zur Sicherung einer quahtativ hochwertigen Versor- 
gung Rheumakranker hat die Bundesregierung in 
der Zeit von 1992 bis 1996 im Rahmen des seit 1987 
bestehenden ModeUprogramms zur Verbesserung 
der Versorgung chronisch Kranker schwerpunkt- 
mäßig den Aufbau Regionaler Rheumazentren an 
21 Standorten der Bundesrepubhk Deutschland (siehe 
Abbüdung 1) gefördert. 


Abbildung 1 


Von der Bundesregierung 
geförderte Regionale Rheumazentren 



Ziel des Programms war es, eine lückenlose, qualifi- 
zierte und interdisziplinäre Versorgung Rheuma- 
kranker in einer Region sicherzusteUen. Mit Hilfe 
einer KoordinationssteUe sind unter Einbeziehung 
bereits bestehender Einrichtungen Kommunikations- 
und Kooperationsstrukturen aufgebaut worden, 
durch die die bisher vielfach noch unzureichende 
Versorgung verbessert werden konnte. Neben den 
Universitätskliniken sind die Rheumafachkliniken, 
vorhandene Rehabihtationseinrichtungen, die Akut- 
krankenhäuser, die niedergelassenen Rheumatolo- 
gen und insbesondere die Primärärzte in ein funktio- 
nierendes Kommunikationsnetz eingebunden wor- 
den. Ausdrückhch eingeschlossen sind dabei die Pa- 
tienten- Selbsthilfeorganisationen und die Angehöri- 
gen der medizinischen Komplementärberufe wie 
Krankengymnasten, Ergotherapeuten sowie die so- 
zialen Dienste. Im einzelnen nehmen die Rheuma- 
zentren gezielt Aufgaben in den Bereichen der Qua- 
htätssicherung, der Fort- und Weiterbüdung, der 
Nachsorge einschheßhch der SchnittsteUe zum reha- 
büitativen Sektor, der regionalen Dokumentation 
(Kemdokumentation), des Informationsaustausches 
und Wissenstransfers sowie der Öffenthchkeitsarbeit 
wahr. 

Gefördert wurden in den Rheumazentren jeweüs 
eine PersonalsteUe für einen ärzthchen Koordina- 
tor, eine SekretariatssteUe und eine Dokumenta- 
tionssteUe. Weiterhin wurden Mittel für Büro/ 
Grundausstattung sowie Sachmittel zur Verfügung 
gesteht. 
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Die gesamte Modellmaßnahme wurde im Hinbück 
auf die strukturellen und funktionalen Voraussetzun- 
gen, den Ablauf und die Entwicklung des Aufbaus 
der Rheumazentren sowie zur Veränderung des Ver- 
sorgungsgeschehens auf der Patientenebene wissen- 
schaftüch begleitet. Die vorläufigen Ergebnisse der 
begleitenden Evaluation zeigen, daß eine bessere 
Vernetzung innerhalb der Versorgungskette erreicht 
und so die Struktur-, Prozeß- und Ergebnisquaütät 
der rheumatologischen Versorgung verbessert wer- 
den konnte. Auch die Auswertung der erstmals ein- 
heitüch in allen Rheumazentren durchgeführten 
Kemdokumentation weist auf eine frühzeitigere Be- 
handlung von Patienten mit rheumatologischer Ar- 
thritis durch einen Rheumatologen - eine wesent- 
üche Voraussetzung für einen Behandlungserfolg - 
hin, als dies aus früheren Erhebungen erkennbar 
war. Anhand der Kemdokumentation ist z.B. auch 
nachzuweisen, daß gegenüber früheren klinischen 
Berichten in den letzten Jahren eine erhebüche Ver- 
bessemng im Hinbück auf die Verkürzung der Zeit- 
spanne zwischen dem Auftreten der ersten Sym- 
ptome und der VorsteUung bei einem Rheumatolo- 
gen erzielt werden konnte (im Mittel 2 Jahre gegen- 
über 5 bis 7 Jahren). 

Auch bei einer Mitgüederbefragung der Deutschen 
Vereinigung Morbus Bechterew e.V zeigte sich, daß 
der Zeitraum zwischen dem Auftreten der ersten 
Symptome und der gesicherten DiagnosesteUung in 
jüngerer Zeit deutüch abgenommen hat und weniger 
Fehldiagnosen gesteUt werden. 

Vorhandene Leitlinien zur Basistherapie bei chroni- 
scher Polyarthritis werden bei 90 % der dauerhaft in 
den Rheumazentren betreuten Patienten eingehal- 
ten, während in den vergangenen Jahren nur zwei 
Drittel der hausärztüch betreuten Patienten gleicher 
Diagnose eine Basistherapie erhielten. Weitere Leit- 
linien für Diagnose- und Therapieempfehlungen 
wurden als Gmndlage künftiger Verbessemngen bei 
der Versorgung Rheumakranker erarbeitet. Eine 
Vielzahl an Angeboten für Fortbüdungsveranstaltun- 
gen für Hausärzte und Angehörige medizinischer 
Fachbemfe sowie die Etabüemng und Betreuung 
rheumatologischer Arbeitskreise und Quaütätszirkel 
in den Rheumazentren ergänzen die Aktivitäten der 
Regionalen Rheumazentren und steUen eine weitere 
Voraussetzung für eine Verbessemng der Versor- 
gungssituation dar. 

Aufgmnd der vorüegenden Ergebnisse kann die bis- 
herige Arbeit der geförderten Rheumazentren als er- 
folgreich bezeichnet werden. Damit sind alle Voraus- 
setzungen für eine weitere Verbessemng der Versor- 
gung aUer Rheumapatienten in einer Region gege- 
ben. 

Mit einer modellhaften Fördemng der Bundesregie- 
mng kann der Aufbau Regionaler Rheumazentren 
bundesweit flächendeckend nicht erreicht werden. 
Dies führt dazu, daß sich in mehreren Regionen 
keine wohnortnahen Versorgungsstmkturen heraus- 
bUden konnten, nut der Folge, daß ein Großteil der 
dort an einer entzündüch rheumatischen Erkrankung 
leidenden Patienten niemals einem Rheumatologen 
vorgesteUt bzw. kontinuierüch von diesem betreut 


wird. Es ist zu hoffen, daß sich durch den weiteren 
Auf- und Ausbau Regionaler Rheumazentren durch 
die Länder, wie z.B. in Schleswig-Holstein oder 
Mecklenburg-Vorpommern vorgesehen, eine flä- 
chendeckende Verbessemng der Zusammenarbeit 
aller an der Versorgung rheumakranker Patienten 
Beteiügten und damit der Behandlungsquaütät ins- 
gesamt erreichen läßt. 

Die Umsetzung - auch im Sinne eines bedarfsgerech- 
ten Ausbaus - der mit der Modellmaßnahme zum 
Aufbau Regionaler Rheumazentren erzielten positi- 
ven Ergebnisse in die Praxis ist Aufgabe der Selbst- 
verwaltung und der primär für das Gesundheitswe- 
sen zuständigen Länder und Kommunen. Die Bun- 
desregiemng appelüert deshalb an alle an der Ver- 
sorgung von Rheumakranken Beteiügten, die mit 
dem modellhaften Aufbau der Regionalen Rheuma- 
zentren herangebüdeten neuen Kommunikations- 
und Versorgungsstmkturen - als gmndlegende Vor- 
aussetzung der weiteren Verbesserung der Versor- 
gung Rheumakranker - zu erhalten, zu festigen und 
regional weiter auszubauen. Als positive Beispiele, 
wie Länder ihrer Verantwortung auf diesem Gebiet 
nachkommen, werden an dieser SteUe der durch die 
jeweiÜgen Landesverbände der Rheuma-Liga in 
enger Zusammenarbeit nüt den zuständigen Sozial- 
ministerien ersteUte Lemdesrheumaplan von Schles- 
wig-Holstein und das Rheumaprojekt Mecklenburg- 
Vorpommern angeführt, mit denen auf der Grund- 
lage einer umfangreichen analytischen DarsteUung 
der Versorgungslage Lösungsvorschläge zur Verbes- 
semng der gegenwärtigen Situation unterbreitet 
werden. 

Ziel der Modellmaßnahmen „ Regionale Rheumazen- 
tren“ war es, die Rheumazentren nach Beendigung 
der Fördemng in die Regelfinanzienmg zu überfüh- 
ren. Dazu wurden die Rheumazentren immer wieder 
durch das Bundesnünisterium für Gesundheit aufge- 
fordert, vor Ort in Abstimmung nüt den Leistungsträ- 
gem das Problem der weiteren Finanzierung zu klä- 
ren, In Frage kam z. B. der Abschluß dreiseitiger Ver- 
träge mit den verschiedenen Leistungsträgem im 
Sinne des § 115 SGB V Bisher konnte aber nur ein 
Rheumazentrum die Übernahme in die Regelfinan- 
ziemng erreichen, weitere ausgewählte 6 Rheuma- 
zentren soUen in einer zweiten ModeUphase finan- 
zieUe Unterstützung durch Landesverbände der AOK 
erhalten. Bei allen anderen Rheumazentren sind die 
Pflegesatzverhandlungen nüt den Krankenkassen 
noch nicht abgeschlossen bzw. einige Rheumazen- 
tren stehen noch in Verhandlungen nüt verschiede- 
nen Leistungsträgem. 

Die Bundesregiemng hat für den Aufbau der Regio- 
nalen Rheumazentren, die begleitende Evaluation, 
die Einfühmng der Kemdokumentation sowie für 
weitere Einzelvorhaben zur Quaütätssicherung auf 
dem Gebiet der Rheumatologie bisher ca. 23 Mio. 
DM zur Verfügung gesteUt. Sie ist damit bis an die 
Grenze ihrer verfassungsmäßigen Zuständigkeit und 
der zur Verfügung stehenden finanzieUen Mögüch- 
keiten gegangen und hat nüt dem Aufbau der Regio- 
nalen Rheumazentren einen wichtigen Beitrag zur 
weiteren Verbessemng der Versorgung Rheuma- 
kranker geleistet. 
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I. Versorgungslage der Rheumapatienten im Hinblick auf die Versorgung 
durch Rheumatologen, medizinische Assistenzberufe sowie die Versorgung 
mit komplementären Hilfen 


Die Versorgungslage der Rheumapatienten ist im 
Hinblick auf die Versorgung durch Rheumatologen 
und medizinische Assistenzberufe sowie die kompe- 
tente und wohnortnahe Versorgung mit komplemen- 
tären Hilfen differenziert darzustellen. 

Die seit dem letzten Rheumabericht der Bundesre- 
gierung zu verzeichnenden wichtigsten Entwicklun- 
gen in der Versorgung rheumakranker Menschen 
sind im vorangehenden Abschnitt zusammenhän- 
gend dargestellt. Im folgenden werden einzelne 
Aspekte der Versorgung durch Rheumatologen, me- 
dizinische Assistenzberufe sowie der Versorgung mit 
komplementären Hilfen und der neuen Entgeltfor- 
men in der stationären Versorgung angesprochen. 

Gesonderte Berücksichtigung von Rheumatologen 
bei der Zulassung für die ambulante Versorgung 

Zur Frage nach einer gesonderten Berücksichtigung 
von Rheumatologen bei der Neuzulassung von Arzt- 
praxen ist darauf hinzuweisen, daß die Niederlas- 
sung als Arzt sich grundsätzlich nach den Bestim- 
mungen des ärztüchen Berufsrechts regelt, soweit 
z. B. sozialrechtliche Vorschriften nichts anderes vor- 
geben. Im Hinblick auf die beruf srechthchen Vor- 
schriften gibt es grundsätzlich keine Beschränkun- 
gen für Ärzte, sich niederzulassen und Privatpatien- 
ten zu behandeln. 

Im Bereich der gesetzlichen Krankenversicherung ist 
Inhalt und Umfang der Sicherstellung der vertrags- 
ärzthchen Versorgung in § 75 SGB V geregelt. Da- 
nach obliegt es den Kassenärztlichen Vereinigungen 
und der Kassenärzthchen Bundesvereinigung, die 
vertragsärztliche Versorgung in dem in § 73 Abs. 2 
SGB V bezeichneten Umfang sicherzustellen. 

Entsprechend den bereits bestehenden gesetzhchen 
Vorgaben haben die Zulassungsausschüsse (§ 96 
SGB V) im Rahmen der Bedarfsplanung (§§99 ff. 
SGB V) Bedarfsplanungsrichtlinien zur bedarfsge- 
rechten Sicherstellung der vertragsärztüchen Versor- 
gung aufzustellen und jeweils der Entwicklung anzu- 
passen. Im übrigen sehen die „Bedarfsplanungs- 
Richtlinien Ärzte'' des Bundesausschusses der Ärzte 
und Krankenkassen im 5. Abschnitt Nr. 24 vor, daß - 
unbeschadet der Anordnung von Zulassungsbe- 
schränkungen durch den Landesausschuß der Ärzte 
- der Zulassungsausschuß dem Zulassungsantrag 
eines Vertragsarztes der betroffenen Arztgruppe ent- 
sprechen darf, wenn die in den Maßstäben für quali- 
tätsbezogene Sonderbedarfsfeststellungen genann- 
ten Voraussetzungen vorliegen. 

Die an der Bedarfsplanung beteihgten Stellen haben 
damit ein gesetzlich umfassendes Instrumentarium 


für eine bedarfsgerechte vertragsärzthche Versor- 
gung. Darüber hinausgehende Regelungen hält die 
Bundesregierung nicht für erforderhch. 

Vor diesem Hintergrund ist darauf hinzuweisen, daß 
nach Angaben der Kassenärztlichen Bundesvereini- 
gung in den zurückliegenden Jahren die Zahl der 
Niederlassungen von Internisten bzw. Orthopäden 
mit der Schwerpunktbezeichnung Rheumatologie 
eine deuthche Steigerung zeigen. So hat die Zahl 
niedergelassener Internisten mit Schwerpunktbe- 
zeichnung Rheumatologie im Zeitraum von 1993 bis 
1996 um 14,2 % und die der Orthopäden mit Schwer- 
punktbezeichnung Rheumatologie um 27,7 % zuge- 
nommen (vgl. auch Tabelle 1). Außerdem kann man 
davon ausgehen, daß Rheumakranke (z. B. Patienten 
mit degenerativen rheumatischen Erkrankungen) 
auch von den insgesamt rund 6700 berufstätigen 
Orthopäden (darunter ca. 4 700 niedergelassene und 
rd. 1700 Krankenhausärzte) behandelt werden. 

Teilnahme rheumatologisch fortgebildeter Klinikärzte 
an der ambulanten vertragsärztlichen Versorgung 

Im Hinblick auf die Teilnahme rheumatologisch fort- 
gebildeter Klinikärzte an der ambulanten Versor- 
gung ist festzuhalten, daß die cunbulante Versorgung 
der gesetzlich Versicherten grundsätzüch bei den 
niedergelassenen Vertragsärzten und nicht bei den 
Krankenhäusern liegt. Die Kassenärztlichen Vereini- 
gungen und die Kassenärztiiche Bundesvereinigung 
haben den gesetzlichen Auftrag, die ambulante Ver- 
sorgung sicherzustellen. Angesichts der gestiegenen 
Zahl hochqualifizierter niedergelassener Fachärzte 
wäre es kaum vertretbar, deren Zahl durch Zulas- 
sungsbeschränkungen zu begrenzen und anderer- 
seits die ambulante Inanspruchnahme von Kranken- 
hausärzten bedarfsunabhängig zuzulassen. 

Sofern akute Versorgungslücken bestehen sollten, 
obüegt es den Zulassungsausschüssen, durch ent- 
sprechende Ermächtigungen hier Abhilfe zu schaf- 
fen. 

Nach Angaben der Kassenärzthchen Bundesvereini- 
gung ist die Zahl der ermächtigten Krankenhaus- 
ärzte für Innere Medizin mit dem Schwerpunkt 
Rheumatologie im Zeitraum 1993 bis 1996 von 99 auf 
133 um 34,3 % angestiegen (Orthopäden: von 88 auf 
108, was einer Steigerung von 22,7 % entspricht), 

Aufbau neuer rheumatologischer Belegabteilungen 
an Allgemeinkrankenhäusern 

Neue rheumatologische Fachabteilungen an Allge- 
meinkrankenhäusem setzen einen entsprechenden 
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Bedarf voraus. Die Bedarfsfrage unterliegt jeweils 
der eigenverantwortlichen Beurteilung durch das 
Land im Rahmen der Krankenhausplanung und er- 
gänzend auch der Krankenkassen im Rahmen von 
Versorgungsverträgen. Soweit die alternative Füh- 
rung einer rheumatologischen Fachabteilung als 
Hauptabteilung oder als Belegabteilung angespro- 
chen wird, ist u. a. von Bedeutung, daß die meisten 
Bundesländer, wie z.B. der Freistaat Bayern, im 
Rahmen ihrer Krankenhausplanung keinen Einfluß 
darauf nehmen, ob ein lörankenhausträger eine 
Abteilung durch hauptamtlich tätige Ärzte oder 
durch Belegärzte führt. Dementsprechend steht es 
z.B. in Bayern den Trägern der Krankenhäuser, 
die über die Fachrichtimgen Innere Medizin und/ 
oder Orthopädie verfügen, frei, bei vorhandenem Be- 
darf innerhalb dieser Fachrichtungen auch rheuma- 
tologische Fachabteilungen einzurichten und diese 
ggf. durch entsprechende Belegärzte betreuen zu 
lassen. 

Versorgungssituation in den neuen Bundesländern 

Nach den der Bundesregierung vorhegenden Infor- 
mationen nehmen die niedergelassenen Ärzte in den 
neuen Bundesländern die Aufgaben der aufgelösten 
rheumatologischen Dispensair es ohne Quahtätsver- 
luste für die Betroffenen wahr. Die Tätigkeit der Dis- 
pensaires wird nunmehr individueU, teüweise spezia- 
üsiert auf Kinder und Erwachsene in den Praxen der 
Vertragsärzte weitergeführt. Nach Mitteüung der 
Kassenärztüchen Bundesvereinigung wird weder 
von seiten der Qualifikation noch von der Anzahl der 
zur Verfügung stehenden Ärzte ein drohender Quah- 
tätsverlust gesehen. 

Die gesundheitsfürsorgerischen Aufgaben werden, 
wie auch in änderen Bereichen (Sucht, Onkologie, 
Dialyse etc.), von den zuständigen Stellen wie den 
Vertragsärzten der Krankenkassen oder den Gesund- 
heitsämtern wahrgenommen. Zur Vermeidung etwa 
bestehender SchwachsteUen soUten diese Bereiche 
weiter auf- und ausgebaut werden. 

Begutachtung durch den Medizinischen Dienst 
der Krankenversicherung (MDK) 

Die ärztlichen Gutachter des Medizinischen Dienstes 
der Krankenversicherung (MDK) sind in der Regel 
Fachärzte, die in ihrer Aus-, Weiter- imd Fortbüdung 
Kenntnisse in der Diagnostik und Therapie der 
Krankheiten des rheumatischen Formenkreises er- 
werben. Darüber hinaus werden die Ärzte des MDK 
in besonderen Fachseminaren der MDK-Gemein- 
schaft - z.B. „Einführung in gutachterliche Fragen 
der Stütz- und Bewegungsorgane" mit der speziellen 
Problematik bei Rheumakranken vertraut gemacht. 
Zu gesonderten Fragestellungen können vom MDK 
externe Gutachter, die spezielle Kenntnisse im Be- 
reich der Rheumatologie besitzen, hinzugezogen 
werden. 

Rechthche Änderungen im Bereich der Begutach- 
timg durch den MDK sind somit im Bereich der ge- 
setzhchen Kranken- imd Rentenversichenmg nicht 
erforderhch. 


Begutachtung im Versorgungswesen 

Die Gutachter der für die Durchführung des sozialen 
Entschädigungsrechts und des Schwerbehinderten- 
gesetzes zuständigen Versorgungsämter und Lan- 
desversorgungsämter wurden im Rahmen der vom 
Bundesministerium für Arbeit und Sozialordnung 
(BMA) veranstalteten 27. versorgungsmedizinischen 
Fortbildungstagimg über Begutachtungsfragen auch 
über die Grundsätze für die Begutachtung rheumati- 
scher Krankheiten unterrichtet. Das entsprechende 
Fachreferat ist im Heft 6/1996 der Zeitschrift „Der 
medizinische Sachverständige" erschienen. 

Im Rahmen der generellen Überarbeitung der vom 
BMA als Begutachtungsrichtlinien herausgegebenen 
„Anhaltspunkte für die ärztliche Gutachtertätigkeit 
im sozialen Entschädigungsrecht und nach dem 
Schwerbehindertengesetz" wurden unter Mitwir- 
kung erfahrener Rheumatologen auch spezielle Kri- 
terien für die Beurteilung rheumatischer Krankheiten 
erarbeitet. Die neuen Grundsätze stehen den Versor- 
gungsbehörden und damit auch allen versorgungs- 
ärztlichen Gutachtern seit Ende des Jahres 1996 zur 
Verfügung. 

Begutachtung in der Rentenversicherung 

Im Vordergrund der sozialmedizinischen Begutach- 
tung durch die Rentenversicherung steht die Beurtei- 
lung der Leistungsfähigkeit. Hierzu ist in der Regel 
die Hinzuziehung von Rheumatologen nicht erforder- 
hch, wenn auch viele für die Rentenversicherung 
gutachterhch tätige Ärzte über die Zusatzbezeich- 
nung „Rheumatologie" verfügen. Erforderhch ist 
aherdings eine adäquate Vordiagnostik durch den 
Hausarzt bzw. - bei entzündhch-rheumatischen Er- 
krankungen - durch einen Rheumatologen, insbe- 
sondere, um bei Patienten mit entzündhch-rheumati- 
schen Erkrankungen die rechtzeitige Einleitung von 
Rehabihtationsmaßnahmen aus der ambulanten Ver- 
sorgung heraus zu unterstützen. In diesem Zusam- 
menhang ist auch auf die Arbeit der Regionalen 
Rheumazentren hinzuweisen. 

Kompetente und wohnortnahe Versorgung 
mit komplementären Hilfen 

Die Versorgung mit physiotherapeutischen und ergo- 
therapeutischen Leistungen ist in der Bundesrepu- 
bhk Deutschland durch jeweils ca. 40000 Kranken- 
gymnasten (Physiotherapeuten) und durch 36000 
Masseure imd medizinische Bademeister sowie mehr 
als 7 000 Ergotherapeuten grundsätzhch sicherge- 
steht. Diese erbringen auf ärzthcher Verordnung 
auch HeilmitteUeistungen zur Behandlung von chro- 
nisch erkrankten Rheumapatienten. 

Dem häufig angesprochenen Defizit vor allem bei Er- 
gotherapeuten muß entgegengehalten werden, daß 
gerade die Anzahl der Ergotherapeutenschulen seit 
Anfang der 90er Jahre erheblich angestiegen ist. 
Waren es 1986 noch 26 Schulen (Bundesrepublik 
Deutschland) plus 3 Schulen (ehemalige DDR), so 
sind es seit November 1995 inzwischen 111 Schulen, 
so daß zukünftig mit einem Anstieg der Anzahl der 
Ergotherapeuten zu rechnen ist. 
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Neue Entgeltformen in der stationären Versorgung 

Im Hinblick auf die für die stationäre Versorgung gel- 
tenden neuen Entgeltformen, wie z. B. Fallpauscha- 
len und Sonder entgelte, wird von der Deutschen Ge- 
sellschaft für Rheumatologie an die Bundesregierung 
die Anregung herangetragen, die Pflegesatzregelun- 
gen bei Behandlung von multimorbiden, schwer 
rheumakranken Patienten so zu ändern, daß Sonder- 
vereinbarungen für etablierte, überwiegend ent- 
zündlich-rheumatische Erkrankungen behandelnde 
rheumaorthopädische Abteilungen nüt den Kranken- 
kassen getroffen werden können. Damit könne dem 
erhöhten Aufwand bei der Versorgung von Patienten 
nüt entzündlich-rheumatischen Erkrankungen bes- 
ser Rechnung getragen werden. 

Die Koalition von CDU/CSU und F.D.P. hat sich in ih- 
ren Eckpunkten zur Fortführung der 3. Stufe der Ge- 
sundheitsreform im September 1996 darauf verstän- 
digt, daß Vereinbarungen der Selbstverwaltung von 
Krankenhäusern und Krankenkassen vor staatlichen 
Regelungen Vorrang haben sollen. Die Kataloge der 
Fallpauschalen und Sonderentgelte sollen deshalb 
ab dem 1. Januar 1998 von den Selbstverwaltungs- 


partnem auf Bundesebene weiterentwickelt werden. 
In diesem Rahmen könnten auch Vereinbarungen für 
die differenzierte Abrechnung von Fallpauschalen 
und Sonderentgelten bei der Behandlung von schwer 
rheumakranken Patienten getroffen werden. 

In die Kalkulation der Fallpauschalen und Sonder- 
entgelte im Jahr 1992 sind im Rahmen einer Stich- 
probe auch schwere Fälle (Patienten mit chronischer 
Polyarthritis u. ä.) in die Durchschnittsbetrachtungen 
einbezogen worden. Diese Mischkalkulation wurde 
bisher von den Beteiligten weitgehend akzeptiert. 
Darüber hinausgehende Untersuchungen nüt der 
Zielsetzung, Besonderheiten bei rheumakranken Pa- 
tienten zu ermitteln und zu beziffern, haben bisher 
nicht zu Ergebnissen geführt, die Entscheidungen 
über eine gesonderte Vergütung zulassen. 

Nachdem nun die Entgeltkataloge von der Selbstver- 
waltung weiterentwickelt werden, sollten die betrof- 
fenen Fachverbände oder Krankenhäuser sich an 
die Deutsche Krankenhaus gesellschaft wenden, um 
einen Untersuchungs- oder Änderungsbedarf deut- 
lich zu machen. 


II. Bedeutung der Härtefall- und Überforderungsklausel 
für chronisch Rheumakranke 


Die Bedeutung der Härtefall- und Überforderungs- 
klausel für chronisch Rheumakranke in den ver- 
schiedenen Zuzahlungsbereichen soll beziffert und 
etwaige Veränderungen im Patientenverhalten em- 
pirisch auf gezeigt werden. 

Aufgrund der vorhandenen statistischen Daten in der 
GKV sind zu diesem Bereich keine Aussagen mög- 
lich, da Indikations- und/oder Krankheitsgruppen- 
spezifische Auswertungen nicht durchgeführt wer- 
den können. Im übrigen ist darauf hinzuweisen, daß 
die Entscheidung über das Vorliegen eines Härtefalls 
im Sinne der vorstehenden Bestimmungen unabhän- 
gig von der beim Versicherten vorliegenden Erkran- 
kung zu treffen ist. 


Darüber hinaus ist darauf hinzuweisen, daß die 
mit dem Ersten und Zweiten Gesetz zur Neuord- 
nung von Selbstverwaltung und Eigenverantwortung 
in der gesetzlichen Krankenversicherung [1. und 
2. GKV-Neuordnungsgesetz - 1. und 2. GKV-NOG] 
vorgesehene Verbesserung der Härtefallregelungen 
sicherstellt, daß chronisch Kranke durch die gesetz- 
liche Anhebung der Zuzahlung sowie durch mögli- 
che Zuzahlungserhöhungen aufgrund von Beitrags- 
satzerhöhungen ihrer Krankenkasse nicht unzu- 
mutbar belastet werden. Durch Absenkung der 
bisher geltenden einkommensabhängigen Bela- 
stungsgrenzen wird der Schutz dieses Personenkrei- 
ses gegenüber dem geltenden Recht sogar noch ver- 
bessert. 


III. Wirksamkeit der bestehenden Arbeitsförderungsinstrumente 
und Perspektiven für die Steigerung des Beschäftigungsniveaus 
rheumatisch erkrankter Arbeitnehmer 


In dem zukünftigen Rheumabericht soll die Wirksam- 
keit der bestehenden Arbeitsförderungsinstrumente 
umfassend analysiert werden, und es sollen konzep- 
tionelle Perspektiven für eine signifikante Steigerung 
des Beschäftigungsniveaus rheumatisch erkrankter 
Arbeitnehmer aufgezeigt werden. 


Darstellung der bestehenden 
Arbeitsförderungsinstrumente und ihrer Wirksamkeit 

Im Arbeitsförderungsgesetz gibt es keine singulär 
auf rheumatisch erkrankte Arbeitnehmer zugeschnit- 
tenen Arbeitsförderungsinstrumente. Das Gesetz 
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sieht hingegen allgemein Instrumente zur Einghe- 
derung von besonders schwer vermittelbaren Ar- 
beitslosen vor. Zu den Merkmalen schwerer Ver- 
mittelbar keit gehört auch eine gesundheitiiche 
Schädigimg, wie sie bei rheumatisch Erkrankten 
vorüegt. Mangels Datenmaterials kann über die 
Wirksamkeit der Instrumente für die Gruppe der 
rheumatisch Erkrankten keine Aussage gemacht 
werden. 

Im Rahmen der beruflichen Rehabüitation behinder- 
ter Menschen steht ein umfassendes Instrumenta- 
rium an Hilfen zur Verfügung. Diese Hilfen werden 
von unterschiedhchen Leistungsträgem - in der 
Regel durch die Bundesanstalt für Arbeit oder die 
Träger der gesetzhchen Rentenversichemng - er- 
bracht. Für Schwerbehinderte stehen neben die- 
sen Hilfen das Schwerbehindertengesetz und die 
Schwerbehinderten- Ausgleichsabgabeverordnung 
zur Verfügung. 

Hinsichflich der bemflichen Einghedemng Behinder- 
ter gibt es keine signifikant abweichenden Strate- 
gien in bezug auf rheumatische Erkrankungen. Je 
nach Art und Umfang der behindemngsbedingten 
gesundheitiichen Einschränkungen wird geprüft, ob 
und welche unterstützenden Maßnahmen zur bemf- 
hchen Einghedemng erforderhch sind. Hierzu wird 
im Bericht der Bundesregiemng über die Lage der 
Behinderten und die Entwicklung der Rehabüitation, 
der einmal in jeder Legislaturperiode dem Deutschen 
Bundestag vorgelegt wird, ausführhch Stellung ge- 
nommen. 


Arbeitsmarktsituation rheumakranker Arbeitnehmer 

Sowohl bei den Einstellungsverhandlungen als auch 
während des Arbeitsverhältnisses hat der Arbeitneh- 
mer keine generelle Offenbamngspflicht bezüghch 
seiner Krankheiten. Aus der arbeitsrechtiichen Ne- 
benpflicht des Arbeitnehmers ergibt sich, daß er von 
sich aus den Arbeitgeber nur dann zu unterrichten 
hat, wenn dadurch bei seiner Tätigkeit andere Ar- 
beitnehmer, Kunden oder Patienten gefährdet wer- 
den oder wenn er seine vereinbarte Arbeitsleistung 
nicht erbringen kann. 

Nur in diesem Rahmen können von den Vermitt- 
lungsfachkräften der Arbeitsämter an den Arbeitsu- 
chenden Fragen bezüghch seiner Krankheiten ge- 
stellt werden. Abgesehen davon erhalten die Arbeits- 
ämter keine Informationen über den Gesundheitszu- 
stand der von ihnen vermittelten Arbeitnehmer, zu- 
mal die betroffenen Arbeitssuchenden in der Regel 
nicht von sich aus hierüber sprechen. Schon gar nicht 
könnten aus den wenigen Einzehnformationen Er- 
kenntnisse zu den im Zusammenhang mit dem Rheu- 
mabericht gesteUten Fragen hergeleitet werden. 
Hieraus folgt, daß der Bundesregierung mangels Da- 
tenmaterial auch keine Informationen vorhegen, die 
eine durch Untersuchungen oder Statistiken unter- 
mauerte Aussage zu der Frage nach den Entlas- 
sungs- und Arbeitslosigkeitsrisiken rheumatisch be- 
dingter Funktions- oder Belastungseinschränkungen 
erlauben würden. 


Berufliche Rehabilitation 

Im Rahmen der Rehabüitation in der gesetzhchen 
Rentenversicherung besteht grundsätzhch die Mög- 
hchkeit zur leidensgerechten Arbeitsplatzausstat- 
tung und zur Umschulung in beratende Berufe. Ins- 
besondere für die chronische Polyarthritis güt, daß 
die Versicherten, die häufig schon im jugendhchen 
Alter von der Erkrankung betroffen sind, in der Regel 
bereits eine leidensgerechte Berufswahl treffen. 

Spezieüe Beratungsmaßnahmen zum Auf fangen 
rheumatisch bedingter Funktionseinschränkungen 
sind nicht möghch. Fähe, die einen Zusammenhang 
zwischen rheumatisch bedingten Einschränkungen 
und Maßnahmen der begleitenden Hilfe hersteUen, 
werden nicht gesondert erfaßt. 

In der Datenbank „Rehadat“ sind derzeit unter dem 
Stichwort „Rheuma" 32 Praxisbeispiele gelungener 
beruflicher Einghederung dokumentiert, davon 
durch die Technischen Beratungsdienste der Haupt- 
fürsorgesteUen 21 FäUe, in denen wegen einer Behin- 
derung aus dem rheumatischen Bereich eine Arbeits- 
platzgestaltung vorgenommen wurde. 

Regelmäßige Betriebsbesuche sowie die frühzeitige 
und präventive Intervention bei Schwierigkeiten am 
Arbeitsplatz gehören für die HauptfürsorgesteUen zu 
einem wichtigen Bestandteü bei den Aufgaben nach 
dem Schwerbehindertengesetz. Spezifische Aktivitä- 
ten für einzelne Behindertengruppen sind dabei al- 
lerdings nicht möghch. Sofern sich im EinzehaU spe- 
zielle Problemstellungen ergeben, werden selbstver- 
ständhch auch entsprechende Lösungen erarbeitet. 
Einschränkend muß hinzugefügt werden, daß prä- 
ventive Betriebsbesuche ohne Aufforderung und 
ohne besonderen Anlaß häufig wegen fehlender per- 
soneUer Möghchkeiten unterbleiben. 

Integrative Effekte von Teilzeitarbeitsplätzen, Teilrente 
und einer erhöhten Behindertenausgleichsabgabe 

Die Bundesregierung verfügt über kein Datenmate- 
rial zu Fallzahlen, in denen eingeschränkt beruflich 
einsetzbare (rheumatisch erkrankte) Arbeitnehmer 
von den Bemühungen um eine Ausweitung von Teü- 
zeitarbeitsplätzen profitieren konnten. 

Anteil chronisch kranker Arbeitnehmer 
an Teilzeitarbeitsplätzen 

Nach geltendem Recht ist ein Versicherter berufsun- 
fähig, dessen Erwerbsfähigkeit wegen Krankheit 
oder Behinderung auf weniger als die Hälfte derjeni- 
gen eines gesunden Versicherten mit ähnlicher Aus- 
büdung und gleichwertigen Kenntnissen und Fähig- 
keiten gesunken ist. Die Rente wegen Berufsunfähig- 
keit setzt somit bei einer „Opfergrenze" von 50 ein, 
d. h. bei einem Rückgang des Erwerbseinkommens 
um die Hälfte. Neben dieser Rente darf in einem be- 
stimmten Umfang gearbeitet und hinzuverdient wer- 
den; der Versicherte kann also bereits heute die ihm 
verbhebene Erwerbsfähigkeit auf dem Teüzeit ar- 
beitsmarkt zur Erzielung eines Erwerbseinkommens 
einsetzen. 
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Im Übrigen beabsichtigt die Bundesregierung, in die- 
ser Legislaturperiode, die Renten wegen verminder- 
ter Erwerbsfähigkeit neu zu ordnen. Konkrete Aussa- 
gen über die künftige Ausgestaltung der Regelungen 
sind zum gegenwärtigen Zeitpunkt jedoch noch 
nicht möglich. 


Auswirkungen der Behindertenausgleichsabgabe 
auf die Arbeitsmarktsituation behiderter Arbeitnehmer 

Sinn und Zweck der Ausgleichsabgabe ist es, die 
Arbeitgeber zur Einstellung von Schwerbehinder- 
ten zu bewegen (sog. Antriebsfunktion) sowie 
diejenigen Belastungen auszugleichen, die Arbeit- 
gebern durch die Beschäftigung Schwerbehinder- 
ter im Gegensatz zu solchen Arbeitgebern entste- 
hen, die keine Schwerbehinderten beschäftigen 
(sog. Ausgleichsfunktion). Sinn und Zweck der 
Ausgleichsabgabe ist es dagegen nicht, als all- 
gemeine Finanzierungsquelle die behinderten- 
gerechte Umgestaltung von Arbeitsplätzen oder 
die berufliche Integration aller Behinderten und 
chronisch Kranken zu ermöglichen. Folglich kommt 
eine Erhöhung der Ausgleichsabgabe lediglich 
mit dem Ziel erhöhter Einnahmen nicht in Be- 
tracht. 


Die Bundesregierung teüt die Auffassung des Bun- 
desrates, der sich mit dieser Frage in den letzten Jah- 
ren wiederholt befaßt und eine Erhöhung der Aus- 
gleichsabgabe abgelehnt hat. Es ist sehr zweifelhaft, 
ob eine Erhöhung der Ausgleichsabgabe zur ver- 
mehrten Einstellung und Beschäftigung Schwerbe- 
hinderter führen würde. Obwohl die Ausgleichs ab - 
gäbe in den letzten Jahren, 1986 und 1990, zweimal 
erhöht und damit gegenüber 1975 verdoppelt worden 
ist, hat sich der Anteil Schwerbehinderter an den bei 
beschäftigungspflichtigen Arbeitgebern insgesamt 
Beschäftigten nicht erhöht, sondern ist die Quote ge- 
sunken. Eine Anhebung der Ausgleichsabgabe - je- 
denfalls als isolierte Maßnahme - wäre nicht der rich- 
tige Weg. Sie könnte sich auf die Integration Schwer- 
behinderter in das Arbeitsleben sogar negativ auswir- 
ken, indem Vorbehalte gegen den Gedanken der Re- 
habilitation und Eingliederung Behinderter entstehen. 

Insgesamt gesehen muß eine verbesserte Beschäfti- 
gungssituation durch eine Ergänzung des Gesamtin- 
strumentariums zur Eingliederung Schwerbehinder- 
ter, durch Schaffung von Integrationsfachdiensten 
und Integrationsprojekten (Integrationsfirmen, -be- 
triebe und -abteüungen) erreicht werden. Konzepte 
und Förderrichtlinien dazu werden z. Z. mit den Län- 
dern, den Verbänden und allen sonst Beteiligten ab- 
gestimmt. 


IV. Soziale Rehabilitation beziehungsweise Integration rheumakranker Menschen 


Die soziale Rehabilitation beziehungsweise soziale 
Integration von rheumakranken Menschen spielte im 
letzten Rheumabericht keine Rolle. Der künftige Be- 
richt soll sich insbesondere mit der Entwicklung der 
ambulanten Pflege und dem barrierefreien Wohnen 
sowie mit den Wechselwirkungen zwischen diesen 
beiden Aspekten befassen. 

Die folgenden technisch und räumlich bedingten Er- 
schwernisse sind im Alltag von rheumakranken be- 
wegungsbeeinträchtigten Menschen von zentraler 
BedeuUmg: 


Gehbehinderte Personen und Rollstuhlbenutzer 

Gehbehinderte Personen können bei reduzierter 
Gehgeschwindigkeit oft nicht schnell genug auswei- 
chen. Sie haben z.B. Schwierigkeiten beim Überque- 
ren von Straßen. Rolltreppen können für Gehbehin- 
derte zu einem Hindernis werden. Möglichkeiten 
zum Ausruhen können sie nicht immer nutzen, da 
ihnen das Hinsetzen und Auf stehen oft schwerfällt. 

Stufen, steile Rampen oder hohe Einstiege sind für 
Rollstuhlfahrer und für gehbehinderte Menschen oft 
ka um überwindbare Hindernisse. 

Rollstuhlbenutzer sind in ihren Fortbewegungsmög- 
lichkeiten wesentlich bestimmt von ihrer körper- 
lichen Verfassung und den Eigenschaften des Roll- 
stuhls. So können sie z.B. Höhenunterschiede mit 


einem manuell angetriebenen RoUstuhl ohne fremde 
Hilfe nur dann überwinden, wenn ihre Oberkörper- 
beweglichkeit und die Muskelkräfte groß genug sind 
sowie das Rollstuhlgewicht möglichst gering ist. 

Elektrostühle bereiten wegen ihres hohen Gewichts 
oder wegen der Möglichkeit des Kippens an Kanten 
oder Einstiegsstufen Probleme, die auch Helfer nicht 
inrnier gefahrlos bewältigen können. 

Beim Überfahren von Spalten können kleine Räder 
des Rollstuhls verkannten und verklemmen. 

Die Rangierbewegungen eines Rollstuhls ergeben 
sich hauptsächlich aus dem Wenderadius. Sie sind 
auch davon abhängig, ob die kleinen Räder vom 
oder hinten am Fahrzeug angebracht sind. 

Größere Höhenunterschiede, die durch bauliche oder 
andere Maßnahmen (z.B. Aufzüge, Fahrtreppen) 
nicht ausgeglichen werden, schränken die Mobilität 
gehbehinderter Menschen und von RoUstuhlbenut- 
zem stark ein. 

Greifbehinderte Personen 

Greif behinderte Personen sind unter anderem beein- 
trächtigt beim: 

• Festhalten, um sich vor Gefahren zu schützen 
(z.B. an Haltegriffen), 

• Festhalten, um sich gezielt weiter fortzubewegen 
(z. B. am Treppenhandlauf), 
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• manuellen Öffnen von Türen (z. B. an WC-Einrich- 
tungen), 

• Bedienen von Anforderungstasten (z.B. an Auf- 
zugstableaus), 

• Tragen von Gepäck oder 

• Benutzen von Informations Broschüren (z.B. Ta- 
schenfahrplänen) . 

Die nachfolgenden Ausführungen beziehen sich auf 
behinderte Menschen generell, zu denen auch Rheu- 
mapatienten mit entsprechenden krankheitsbeding- 
ten Behinderungen zu rechnen sind. 

Barrierefreie Wohnungen, Gebäude und Transportmittel 

Barrierefreie Wohnungen und Gebäude 

Die ursprüngüch als Planungsgrundlagen für spe- 
zielle Bauten für Behinderte (vor rd. 25 Jahren) ge- 
schaffenen Normen DIN 18024 und 18025 wurden in 
den letzten Jahren vollständig neu erarbeitet, um 
den integrativen Ansatz für alle Bauten im öffent- 
hchen Raum und im Wohnungsbau zu verwirklichen. 
Dies kommt auch in den neuen Titeln der beiden Pla- 
nungsnormen zum Ausdruck: 

• DIN 18024, 

Teil 1 „Barrierefreies Bauen - Straßen, Plätze, 
Wege, öffentliche Verkehrs- und Grünanlagen 
sowie Spielplätze " , 

Teil 2 „Öffentlich zugängige Gebäude und Ar- 
beitsstätten" 

• DIN 18025, 

Teil 1 „Barrierefreie Wohnungen" - Wohnungen 
für Rollstuhlbenutzer und 

Teil 2 „Barrierefreie Wohnungen" (für alle Men- 
schen) 

Die neue DIN 18024 liegt als abgeschlossener Ent- 
wurf vor und befindet sich derzeit im abschließenden 
Abstimmungsverfahren und wird in Kürze veröffent- 
hcht. Die neue DIN 18025 wurde bereits im Dezem- 
ber 1992 veröffentiicht. Beide Planungsnormen be- 
rücksichtigen den neuesten Stand der technischen 
Lebensraumgestaltung für alte Menschen und Men- 
schen mit Behinderungen aller Art. Die Bundesregie- 
rung, die das Deutsche Institut für Normung e.V. 
(DIN) durch ständige aktive personelle Mitarbeit und 
durch Zuwendungen unterstützt, war maßgebhch an 
der Neufassung der beiden vorgenannten Normen 
beteiligt. 

Im Rahmen der bundesstaathchen Aufgabenteilung 
sind wesenthche Bereiche des Planens und Bauens 
der Regelung durch Länder und Gemeinden Vorbe- 
halten (Landesbauordnungen, städtebauüche Pla- 
nungsentscheidungen der Gemeinden). Bei allen 
Neubauten des Bundes werden beide Planungsnor- 
men angewendet; bestehende Gebäude werden lau- 
fend im großen Umfang nachgebessert. Die Bundes- 
regierung sieht bei Bauobjekten in ihrem Auftrag 
von den Möglichkeiten der Selbstbefreiung von die- 
sen Normen ab. 

Ergänzend zu der Beantwortung der Fragen zum 
barrierefreien Wohnen wird auf die Beschlußemp- 
fehlung und Bericht des Ausschusses für Raumord- 


nung, Bauwesen und Städtebau (18. Ausschuß) vom 
6. Dezember 1991 (Drucksache 12/1763) „Wohnen 
im Alter - Förderung der Selbständigkeit in der Ge- 
meinschaft" und dazu das Plenarprotokoll 12/70 vom 
16. Januar 1992 sowie auf die Antwort der Bundes- 
regierung (Drucksache 12/5086) vom 7. Juni 1993 auf 
die große Anfrage der Fraktion der SPD - Druck- 
sache 12/3649 - „Reisemöglichkeiten für behinderte 
Menschen" verwiesen. 

Trotz der erhebhchen Anstrengungen und erreichten 
Verbesserungen für die Integration und die möghchst 
selbständige Lebensführung der betroffenen mobili- 
tätsbehinderten Personenkreise stehen im Einzelfall 
wünschenswerte Erleichterungen nicht immer zeit- 
bzw. situationsgerecht zur Verfügung. Grundsätzhch 
läßt sich das Ziel gesellschaftlicher EingUederung 
Behinderter bei enger und frühzeitiger Kooperation 
der „vor Ort" Verantwortiichen jedoch im hohen 
Maße verwirkhchen. 

Bei der Umsetzung geeigneter Maßnahmen sind 
auch haushalts- und finanzpohtische Zwänge in allen 
betroffenen Bereichen und auf allen Ebenen zu be- 
rücksichtigen. Soweit gesellschaftiiche Barrieren an- 
gesprochen sind, gilt es insbesondere, die Wahrneh- 
mung und das allgemeine Bewußtsein zu verstärken, 
etwa über die Notwendigkeit und Möglichkeiten des 
barrierefreien Bauens. Dem dienen gezielte Aktivitä- 
ten der Forschung und der Öffentlichkeitsarbeit, z.B. 
durch Veröffentlichungen, Informationsschriften und 
Ausstellungen sowohl auf Bundesebene als auch sei- 
tens der zuständigen Länderministerien. Auf diese 
Weise werden Interessenten, z.B. den Bauherren, 
Hinweise und Empfehlungen zur Lebensraumgestal- 
tung zur Verfügung gestellt. 

Die neue Planungsnorm DIN 18024 berücksichtigt 
sowohl den neuesten Erkenntnisstand der techni- 
schen Lebensraumplanung für alte Menschen und 
Menschen mit Behinderungen aller Art als auch den 
neuesten technischen Entwicklungsstand beim Fahr- 
zeugbau (Schiene und Straße), Verkehrslenkungs- 
einrichtungen und von horizontalen, geneigten und 
vertikalen Transportsystemen. 


Umsetzung des Standards entsprechend DIN 18025 Teil 2 
im sozialen Wohnungsbau 

Die für den sozialen Wohnungsbau geltenden bun- 
desgesetzhchen Vorschriften des Zweiten Woh- 
nungsbaugesetzes und des Wohnungsbindungsge- 
setzes enthalten Regelungen, die Behinderten - ins- 
besondere auch mobüitätsbehinderten Menschen - 
den Zugang zu geförderten Mietwohnungen oder 
zur Schaffung von Wohneigentum erleichtern. Nach 
dem Zweiten Wohnungsbaugesetz ist beim Einsatz 
der öffentiichen Mittel zu gewährleisten, daß auch 
der Wohnungsbau für Schwerbehinderte vordring- 
hch gefördert wird. In der für die Gewährung der 
Finanzhilfen des Bundes nach Artikel 104 a Abs. 4 GG 
zwischen Bund und Ländern jährhch abzuschheßen- 
den Verwaltungs Vereinbarung über die Förderung 
des sozialen Wohnungsbaus wird bekräftigt, daß u. a. 
ältere Menschen und Schwerbehinderte so vordring- 
hch wie möglich nüt Wohnraum versorgt und daß die 
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Gesichtspunkte des barrierefreien Bauens berück- 
sichtigt werden sollen. 

Besondere Regelungen zugunsten Behinderter rich- 
ten sich zum einen auf günstigere finanzielle Förder- 
bedingungen, zum anderen auf eine Berücksichti- 
gung von behinderungsbedingten baulichen Anfor- 
derungen. 

So sind bei der Ermittlung des Haushaltseinkom- 
mens im Rahmen der für den sozialen Wohnungsbau 
geltenden Einkonunensgrenzen gemäß dem Zweiten 
Wohnungsbaugesetz des Bundes bei Schwerbehin- 
derten besondere Abzugs- und Freibeträge vorge- 
sehen. Sie betragen 9 000 DM bei einem Schwer- 
behinderten mit einem Grad der Behinderung von 
100 oder einem Grad der Behinderung von 80 bis 
unter 100, falls häuslich pflegebedürftig, sowie 
4 200 DM bei einem Schwerbehinderten mit einem 
Grad der Behinderung unter 80, falls häuslich pflege- 
bedürftig. 

Daneben sind bei den baufachlichen Anforderungen 
an Sozialwohnungen im Miet- und Eigentumsbereich 
je nach Art und Grad der Behinderung unterstüt- 
zende Maßnahmen vorgesehen, beispielsweise durch 
Anerkennung von behinderungsbedingt höherem 
Wohnflächenbedarf oder bei der baulichen Gestal- 
tung und der Ausstattung der Wohnungen. Der be- 
hinderungsbedingte Mehrbedarf wird auch bei der 
Bemessung der Förderleistungen berücksichtigt. 

Im Rahmen der durch das Grundgesetz bestimmten 
Aufgabenteilung zwischen Bund und Ländern erfolgt 
die Ausgestaltung und Durchführung der Woh- 
nungsbauförderungsprogramme in eigener Verant- 
wortung der Länder. Die bautechnischen Anforde- 
rungen an Sozialwohnungen sind daher in den Woh- 
nungsbauförderungsbestimmungen der Länder fest- 
gelegt. 

Dies gilt auch für die Vorgaben zum behindertenge- 
rechten oder barrierefreien Bauen im sozialen Woh- 
nungsbau. Die Förderungsbestimmungen verweisen 
hinsichtlich der technischen Ausführung von Sozial- 
wohnungen überwiegend unmittelbar, in einigen 
Fällen aber auch durch ergänzende Bestimmungen 
mit ähnlichen Vorgaben auf die DIN 18025 Teil 1 
und/oder Teil 2, soweit Wohnraum für bestimmte Per- 
sonengruppen geplant wird, z. B. für ältere Men- 
schen oder Behinderte. Diese Vorgaben haben im 
einzelnen unterschiedliche Verbindlichkeit (Soll-Be- 
stimmungen, Beacht ens- oder Berücksichtigungs- 
pflichten). Einige Länder sehen die Gestaltung von 
Mietwohnungen des sozialen Wohnungsbaus, insbe- 
sondere von Erdgeschoßwohnungen, als barriere- 
freie Wohnungen nach DIN 18025 Teü 2 vor, z.B. 
wenn sie sich von der Lage her dafür eignen oder 
wenn der Förderumfang eine bestimmte Wohnungs- 
anzahl überschreitet. In anderen Fällen ist ein be- 
stimmter Prozentsatz von der Gesamtzahl der geför- 
derten Wohnungen barrierefrei zu bauen. 

Angaben über die Gesamtzahl barrierefreier Woh- 
nungen im Bundesgebiet liegen nicht vor, da die 
Bautätigkeitsstatistik für den Wohnungsneubau so- 
wie Wohnungszählungen und Stichproben entspre- 
chende Angaben nicht enthalten; Umbaumaßnah- 


men der Eigentümer im vorhandenen Wohnungsbe- 
stand werden nicht erfaßt. Daher läßt sich der be- 
stehende Bedarf an barrierefreien Wohnungen nicht 
beziffern. Hinweise zur Zugängigkeit von Gebäuden 
und Wohnungen können der letzten 1 % -Wohnungs- 
stichprobe entnommen werden. Danach waren zum 
Stichtag 30. September 1993 in Deutschland 5,5% 
der 34,4 Millionen Wohneinheiten für RoUstuhlbenut- 
zer ohne fremde Hilfe erreichbar. Ebenso sind Anga- 
ben über den Anteü der Gebäude mit Aufzug (1,1 %) 
und der Gebäude mit Gegensprechanlage (16,6%) 
verfügbar. 


Verfügbare behindertengerechte Wohnungen und 
Umzug in eine Behinderten- oder Alteneinrichtung 

Der Bundesregierung liegen die Ergebnisse eines 
Forschungsberichtes über Möglichkeiten und Gren- 
zen selbständiger Lebensführung in privaten Haus- 
halten (MUG I) und in stationären Einrichtungen 
(MUG II) vor. 

In einer Repräsentativerhebung in privaten Haus- 
halten ergab sich, daß lediglich ein geringer Anteil 
von Wohnungen (max. 10% der Haushalte) mit be- 
hindertengerechten Ausstattungen vorhanden ist. 
Dies wurde als Hinweis auf eine deutliche Unterver- 
sorgung gewertet (vgl. Schriftenreihe des BMFSFJ, 
Band 111.2, S. 150 Kohlhammer Verlag). In der Un- 
tersuchung „Hilfe und Pflegebedürftige in Heimen" 
wurde festgesteUt, daß etwa 15 % der Heimbewohner 
aufgrund von ungeeigneten Wohnverhältnissen in 
ein Heim wechselten. Eine weitergehende Auf- 
schlüsselung hierzu ist der Bundesregierung nicht 
bekannt. 


Barrierefreie Transportmittel 

Mit der folgenden Darstellung wird ein kurzgefaß- 
ter Überblick zum Themenkreis Mobilitätseinge- 
schränkte, -behinderte/öffentlicher Verkehr gege- 
ben; er ist nicht speziell auf Rheumakranke aus- 
gelegt. 

Aufgrund der grundgesetzlichen (Artikel 30 GG) und 
der zugehörigen gesetzlichen Regelungen (z.B. All- 
gemeines Eisenbahngesetz - AEG, Schienenwege- 
ausbaugesetz, Regionalisierungsgesetz, Personenbe- 
förderungsgesetz - PBefG, Gemeindeverkehrsfinan- 
zierungsgesetz - GVFG) sind der öffentliche Perso- 
nennahverkehr (ÖPNV) und die regionale/örtliche 
Verkehrsgestaltung prinzipiell in die Hand der Bun- 
desländer und der regionalen Gebietskörperschaften 
(Landkreise, Städte und Gemeinden) gegeben. Der 
Bund hat über diese Gesetze nur noch einen be- 
grenzten Einfluß. Die Bundesländer haben die je- 
weils verbindlichen Regelungen in landesspezifi- 
schen Nahverkehrs-Gesetzen festgeschrieben, die 
über Behindertenklauseln die Ansprüche mobüitäts- 
behinderter Fahrgäste auf eine möglichst barriere- 
freie Gestaltung von Verkehrsmitteln und -anlagen 
sichern. Es ist damit Sache der Verkehrs- und Bau- 
lastträger, für die Ausgestaltung der Verkehrsbauten, 
der Verkehrsmittel und des Verkehrsangebotes zu 
sorgen. 
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Mit der seit dem 15. November 1994 wirksamen Än- 
derung des Artikels 3 GG - „Niemand darf wegen 
seiner Behinderung benachteüigt werden" (Artikel 3 
Abs. 3 Satz 2 GG) - sind auch alle gesetzhchen Be- 
stimmungen und sonstigen Vorschriften, die den Ver- 
kehr, seine Fahrzeuge und Anlagen betreffen, so an- 
zuwenden, daß Diskriminierungseffekte vermieden 
werden. 

Es kommt darauf an, behinderten und mobüitätsein- 
geschränkten Personen eine umfassende, selbstver- 
ständliche Teilnahme an den Verkehrsangeboten zu 
ermöglichen. Dies ist die Haltung der Bundesregie- 
rung, die ausführhch z.B. in den Antworten auf die 
Großen Anfragen „Reisemöglichkeiten für behin- 
derte Menschen" (Drucksache 12/3649) und „Ar- 
beitswelt und Behindertenpolitik" (Drucksache 12/ 
2441) sowie im Dritten Bericht der Bundesregierung 
„Die Lage der Behinderten und die Entwicklung der 
Rehabilitation" (Drucksache 12/7148) dar gelegt wur- 
de. 

Integration der Behinderten und Mobilitätseinge- 
schränkten bedeutet damit: 

- Das mit weit über 20 % anzusetzende Verkehrsteil- 
nehmer-/F ahrgastpotential ist nicht mehr isolier- 
bare Teilgröße des Gesamtpotentials. 

- Es müssen deshalb die Voraussetzungen für eine 
weitgehende und möghchst selbständige Teil- 
nahme an den allseits übhchen Verkehrsange- 
boten geschaffen werden. 

- Ein bürgerfreundliches Verkehrssystem, das auch 
auf die Nutzung durch behinderte und mobilitäts- 
eingeschränkte Bürger ausgelegt ist, muß die Be- 
dürfnisse aller beachten und Optimierungen zu- 
gunsten einzelner Gruppen vermeiden. 

- Das Prinzip der weitgehenden Barrierefreiheit 
bzw. entsprechender technischer Ausgleichslösun- 
gen ist geeignet, behinderten und mobilitätsein- 
geschränkten Menschen die Teilhabe am öffent- 
lichen Verkehr zu ermöglichen bzw. zu erleichtern. 

- Im Bereich des öffentüchen Personennahverkehrs 
(ÖPNV) ist die neue Technologie - die Niederflur- 
technik - die zukunftsweisende Lösung? ihre Vor- 
teile werden aber nur dann voll wirksam, wenn 
der Systemzusammenhang Fahrzeug - Halte- 
stelle/Haltestellenumfeld gewahrt wird. 

- Weitreichende Barrierefreiheit kommt allen Ver- 
kehrsteilnehmern zugute, steigert die Nutzungs- 
qualität der Verkehrsanlagen und erhöht die At- 
traktivität und Effektivität der Verkehrsmittel. 

Aufgrund der Zuständigkeitsverteilung sind die 
unmittelbaren Einflußmöglichkeiten der Bundes- 
regierung begrenzt (ÖPNV: Länder und Gemeinden; 
Eisenbahnverkehr (insbesondere Fernverkehr): 
Deutsche Bahn AG; Luftverkehr, Binnenschiffahrts- 
und Seeschiffahrtsverkehr: autonome Gesellschaf- 
ten). 

Gleichwohl hat die Bundesregierung z.B. für folgen- 
des gesorgt: 

- Behindertenklauseln wurden in die Eisenbahn- 
Bau- und Betriebsordnung (§ 2 Abs. 3 EBO), in die 
Verordnung über den Bau und Betrieb der Stra- 


ßenbahnen (§ 3 Abs. 5 BOStrab) und in das Ge- 
meindeverkehrsfinanzierungsgesetz (§ 3 Nr. Id 
GVFG) aufgenommen; in der neu zu schaffenden 
Magnetschwebebahn-Bau- und Betriebsordnung 
(MbBO) wird eine entsprechende Regelung ent- 
halten sein. 

- Eine Reihe von Park- und Haltesonderrechte für 
Behinderte sind in der Straßen- Verkehrs-Ordnung 
(StVO) festgeschrieben. 

- Mit dem „Leitfaden für die behindertengerechte 
Ausstattung von Binnenfahrgastschiffen", dessen 
Entwurf vom Bundesministerium für Verkehr (BMV) 
unter Beteüigung der Behindertenverbände stammt, 
ist seit etwa 5 Jahren ein Regelwerk der UN- Wirt- 
schaftskommission für Europa (ECE) gültig. 

- Die IMO (Internationale Seeschiffahrtsorganisa- 
tion der UN) hat unter Beteiligung des Bundesver- 
kehrsministerium „Empfehlungen für Verbesse- 
rungen im Reiseverkehr behinderter Menschen" 
beschlossen, die seit 1991 in Kraft sind. In der IMO 
wurden zudem unter Beteihgung des Bundesver- 
kehrsministerium und eines Vertreters der Arbeits- 
gruppe „Behindertengerechte Umweltgestaltung" 
der Bundesarbeitsgemeinschaft für Rehabihtation 
„Empfehlungen für den Bau und Betrieb von 
Schiffen im Hinblick auf ältere und behinderte 
Fahrgäste" beraten und verabschiedet. 

- Für den Luftverkehr wird z. Z. unter Beteiligung 
des BMV im Rahmen der European Civil Aviation 
Conference (ECAC) an Empfehlungen für dessen 
behindertengerechte Gestaltung gearbeitet. 

- Das BMV beteüigt sich an den Maßnahmen, die 
sich aufgrund des Resolutionsauftrags des EG-Ra- 
tes von 1991 für ein Aktionsprogramm aus dem 
Kommissionsentwurf von 1994 ergeben, nämlich 
an Aktivitäten 

- für die Erarbeitung von Rechtsvorschriften mit 
Mindestanforderungen (z.B. für ÖPNV- und Rei- 
sebusse, gegenseitige Anerkennung von Behin- 
dertenparkausweisen), 

- zur Koordinierung von Forschungsprogrammen 
[z.B. COST') 322 „Niederflurbusse", COST 335 
„Zugang zu Schienenverkehrssystemen"], 

- zur Zusammenarbeit bei Informationsprogram- 
men (z.B. Ableitungen für Verkehrsinforma- 
tionsdienste aus den Untersuchungen in New- 
castle, Barcelona, Lyon und Wuppertal). 

- Das europäische Forschungskoordinationsprojekt 
COST 322 „Niederflurbusse", das von der Bundes- 
repubhk Deutschland initiiert wurde, bündelt die 
Forschungs- und Entwicklungserkenntnisse sowie 
die praktischen Erfahrungen zum Niederflurbus- 
Verkehrs System; der Endbericht liegt vor. 

- Ein neues COST-Projekt 335, an dem die Bundes- 
republik Deutschland aktiv beteüigt ist, soll den 
„Zugang zu Schienenverkehrssystemen" auch im 
Hinblick auf mobilitätsbehinderte Reisende be- 
handeln. 


J Europäische Zusammenarbeit auf dem Gebiet der wissen- 
schaftlichen und technischen Forschung. 
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Das BMV hat im Rahmen des Forschungsprogramms 
Stadtverkehr eine Reihe von Forschungsprojekten 
zugunsten Behinderter und Mobilitätseingeschränk- 
ter initiiert und finanziert (Städtestudien, Haltestel- 
lenum- und -neubau, Bünden-lnformations- und Leit- 
system, Anforderungen an fahrgastfreundhche und 
behindertengerechte Verkehrsmittel, behinderten- 
freundhche Informationssysteme usw.). Die Ergeb- 
nisse dieser Forschungs- und Entwicklungsarbeiten 
werden in geeigneter Weise veröffenthcht. 

Im April 1992 erschien z.B. eine Handreichung des 
BMV für die Praktiker vor Ort „Niederflur- Verkehrs- 
system: Gestaltung von Haltestellen in den alten und 
neuen Bundesländern'', bei zwei Seminaren in Dres- 
den und Lübeck wurden die Ergebnisse der zugrun- 
deliegenden Forschungsarbeiten vermittelt. 

Im Dezember 1992 wurde das Handbuch „Bürger- 
freundhche und behindertengerechte Gestaltung des 
Straßenraums" bei der Bundesanstalt für Straßen- 
wesen in Bergisch Gladbach vorgestellt und mit 
20 000 Exemplaren an die örtlich zuständigen Planer 
und Bauausführenden weitergegeben. 

1994 erschien eine praxisorientierte Zusammenfas- 
sung des Forschungsprojektes „Empfehlungen zur 
flächenhaften Verkehrsberuhigung städtischer Teil- 
gebiete in den neuen Bundesländern", in dem die 
Belange mobilitätseingeschränkter und behinderter 
Personen besonders berücksichtigt wurden. 

Gegenwärtig wird im Auftrag des BMV an einem 
Handbuch „Bürgerfreundhche und behindertenge- 
rechte Gestaltung von Haltestellen des öffenthchen 
Personennahverkehrs" gearbeitet; es soll noch in die- 
sem Jahr veröffenthcht werden. 

Der Beauftragte der Bundesregierung für die Be- 
lange der Behinderten koordiniert derzeit das von 
den beteiügten Bundesministerien für Wirtschaft, 
Gesundheit und Verkehr vergebene Forschungspro- 
jekt „Tourismus für behinderte Menschen", an dem 
auch das Bundesministerium für Raumordnung, Bau- 
wesen und Städtebau mitwirkt. 

Mit diesem aus 3 Teilen bestehenden Forschungsvor- 
haben kommt die Bundesregierung ihrer Ankündi- 
gung in der Antwort zu Frage 59 der Großen Anfrage 
„Arbeitswelt und Behindertenpolitik" (Drucksache 
13/2441) nach und erfüllt damit die entsprechenden 
Beschlußempfehlungen des Deutschen Bundestages 
(Drucksachen 11/8213 [neu] und 12/7993). 


Pflege- und Hilfsbedürftigkeit bei Rheumakranken 

Die folgenden Ausführungen beziehen sich i.d.R. 
allgemein auf pflege- und hilfsbedürftige Kranke, 
nicht speziell auf Rheumapatienten. 

Die Leistungen der Pf lege Versicherung werden un- 
abhängig von Art und Ursache der Erkrankung oder 
Behinderung bei Vorhegen bestimmter Vorausset- 
zungen gewährt. Hierzu ist neben der Mitghedschaft 
bzw. Fanülienversicherung in einer Pflegekasse not- 


wendig, daß der Medizinische Dienst Pflegebedürf- 
tigkeit festgestellt und den Pflegebedürftigen einer 
Pflegestufe zugeordnet hat. 

Rheumakranke und mobüitätsbehinderte Menschen 
erhalten dann Leistungen der Pflegeversicherung, 
wenn mindestens die Voraussetzungen der erheb- 
lichen Pflegebedürftigkeit nach § 15 Abs. 1 Nr. 1 
SGB XI erfüllt sind. Dazu muß mindestens täghcher 
Hilfebedarf bei wenigstens zwei der im Gesetz ge- 
nannten Verrichtungen aus den Bereichen der Kör- 
perpflege, der Ernährung oder der Mobihtät sowie 
zusätzhch mehrfach in der Woche hauswirtschaft- 
hcher Versorgungsbedarf bestehen. 

In § 15 Abs. 3 SGB XI ist festgelegt, daß der Zeitauf- 
wand, den ein Famüienangehöriger oder eine andere 
nicht als Pflegekraft ausgebildete Pflegeperson für 
die erforderhchen Leistungen der Grundpflege und 
hauswirtschafthchen Versorgung benötigt, wöchent- 
lich im Tagesdurchschnitt in Pflegestufe I mindestens 
90 Minuten, für die Pflegestufe II mindestens 3 Stun- 
den und für die Pflegestufe III mindestens 5 Stunden 
betragen muß. Dabei müssen die Hilfeleistungen bei 
der Grundpflege (Körperpflege, der Ernährung oder 
der Mobihtät) gegenüber der hauswirtschafthchen 
Versorgung überwiegen. In Pflegestufe I müssen auf 
die Grundpflege mindestens 45 Minuten, in Pflege- 
stufe II mindestens 2 Stunden und in Pflegestufe III 
mindestens 4 Stunden entfallen. 

Wer körperhch, geistig oder seehsch auf Dauer we- 
senthch behindert ist oder wem eine solche Behinde- 
rung droht, hat Anspruch auf Leistungen der Einghe- 
derungshilfe für Behinderte nach dem Bundessozial- 
hilf egesetz (BSHG), soweit die Hilfe nicht von einem 
vorrangig verpfhchteten Leistungsträger - wie Kran- 
kenkasse, Rentenversicherung oder Arbeitsverwal- 
tung - gewährt wird. In den neuen Bundesländern 
hängt die Einghederungshilfe derzeit noch davon ab, 
daß die im EinzelfaU erforderhchen sozialen Dienste 
und Einrichtungen vorhanden oder erreichbar sind. 

Maßnahmen der Einghederungshilfe für Rheuma- 
kranke bzw. mobihtätsbehinderte Menschen sind 
nach § 40 BSHG vor aUem: 

- Ärztliche Behandlung oder sonstige ärzthch ver- 
ordnete Maßnahmen zur Verhütung, Beseitigung 
oder Milderung der Behinderung. Hierzu gehört 
die gesamte Krankenbehandlung ambulant oder 
im Krankenhaus einschl. Arzneien und Heilmittel, 
Bestrahlungen, Kuren in geeigneten Kur- oder 
Badeorten sowie ärzthch verordnete Heilgym- 
nastik. 

- Versorgung mit Körperersatzstücken sowie mit or- 
thopädischen oder anderen Hilfsmitteln. Zu den 
Hilfsmitteln kann in besonders gelagerten Einzel- 
fäUen auch ein Kraftfahrzeug gehören. Der Behin- 
derte muß wegen der Art und Schwere seiner Be- 
hinderung vor allem zur Berufsausübung oder zu 
seiner Ausbildung auf die regelmäßige Benutzung 
eines Kraftfahrzeuges angewiesen sein. Diese Hil- 
fe kann auch als Darlehen gewährt werden. 

- Hilfe zu der im Einzelfall möghchen schuhschen 
und beruflichen Ausbildung und zur Erlangung 
eines Platzes im Arbeitsleben. Zu diesen Hilfen 
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gehört vor allem die in Ergänzung des Schulunter- 
richts notwendige Heil- oder sozialpädagogische 
Betreuung in einer Tagesstätte oder in einem 
Heim einschl. der notwendigen Fahrtkosten dort- 
hin. 

Die Hilfe auf Erlangung eines Arbeitsplatzes auf 
dem allgemeinen Arbeitsmarkt ist eine vorrangige 
Aufgabe der Arbeitsverwaltungen und der Haupt- 
fürsorgestellen nach dem Arbeitsförderungsgesetz 
und dem Schwerbehindertengesetz. 

- Hilfe zur Beschäftigung in einer Werkstatt für Be- 
hinderte ist Behinderten zu gewähren (Rechtsan- 
spruch gemäß § 41 Abs. 1 BSHG), bei denen we- 
gen Art oder Schwere ihrer Behinderung Arbeit 
und berufsfördemde Maßnahmen mit dem Ziel 
der Eingliederung auf dem allgemeinen Arbeits- 
markt nicht in Betracht kommen, die aber die Vor- 
aussetzungen für eine Beschäftigung in einer 
Werkstatt für Behinderte erfüllen (Aufnahme- 
voraussetzungen). Die Hilfe in einer sonstigen, der 
Werkstatt für Behinderte vergleichbaren Beschäf- 
tigungsstätte kann gewährt werden. 

- Hilfe bei der Beschaffung und Erhaltung einer 
Wohnung, die den besonderen Bedürfnissen des 
Mobilitätsbehinderten entspricht. Diese Hilfe um- 
faßt auch die notwendigen Umbauten zur behin- 
dertengerechten Gestaltung einer Wohnung, wie 
z.B. den Bau einer Rampe für Rollstuhlfahrer, 
Beseitigung von Schwellen, Verbreiterung von 
Türen. 

- Hilfe zur Teilnahme am Leben in der Gemein- 
schaft. Hierzu gehören u. a. Besuche von Veran- 
staltungen, die Mitgliedschaft in einem Verein, 
Kauf von Büchern und Zeitungen sowie Fernse- 
hen, wenn wegen der Schwere der Behinderung 
anders eine Teilnahme am Leben in der Gemein- 
schaft nicht oder nur unzureichend möglich ist. In 
Fällen besonders schwerer Behinderung können 
auch die Kosten für die monatliche Grundgebühr 
des Telefons übernommen werden. 

Erfordern die Maßnahmen der Einghederungshilfe 
die Begleitung des Behinderten, können auch hierfür 
die Kosten getragen werden. 

Begutachtungsverfahren für Pflegebedürftigkeit 
nach dem SGB XI 

Das SGB XI stellt in den Mittelpunkt der Pflegebe- 
dürftigkeit den Hilfebedarf bei den regelmäßig wie- 
derkehrenden Verrichtungen des täglichen Lebens 
aus den Bereichen der Körperpflege, der Ernährung, 
der Mobilität sowie der hauswirtschaftiichen Versor- 
gung- und zwar unabhängig von den zugrundelie- 
genden Erkrankungen. Hinzu kommt die Häufigkeit 
des Hilfebedarfes sowie der Zeitaufwand für die Pfle- 
ge durch einen Angehörigen (§§ 14, 15 SGB XI). Mit 
diesen Merkmalen zur Feststellung der Pflegebe- 
dürftigkeit wird auch den besonderen Anforderun- 
gen rheumakranker Menschen Rechnung getragen. 

Eine Erhebung des Biometrischen Zentrums Nord/ 
Lübeck auf der Grundlage von rd. 320 000 Erstgut- 
achten der Medizinischen Dienste der Krankenver- 
sicherung Berlin/Brandenburg, Bremen, Mecklen- 


burg-Vorpommern, Niedersachsen und Schleswig- 
Holstein ergibt z. B, für die Diagnose „ Primär-chroni- 
sche -Polyarthritis und sonstige entzündliche Polyar- 
thropathien“ (ICD 714), daß 4 856 Anträge im Zeit- 
raum von Januar 1995 bis Juli 1996 wegen dieser Er- 
krankungen gestellt wurden. Hiervon wurden 3 414 
Anträge (70,3%) befürwortet. Die Verteilung auf die 
Pflegestufen war wie folgt: 

Pflegestufe I 54,0 % 

Pflegestufe II 34,4 % 

Pflegestufe III 1 1,6 % 

Für die Diagnose „Osteoarthrose“ und entsprechende 
Affektionen (ICD 715) wurden 40 147 Anträge ge- 
stellt; 22 821 Anträge wurden befürwortet. Die Ver- 
teilung auf die Pflegestufen war wie folgt: 

Pflegestufe I 64,1 % 

Pflegestufe II 28,9 % 

Pflegestufe III 7,0 % 

Nach § 18 Abs. 3 SGB XI soll der Medizinische 
Dienst, soweit der Versicherte einwiUigt, die behan- 
delnden Ärzte des Versicherten, insbesondere die 
Hausärzte, in die Begutachtung einbeziehen und 
ärztliche Auskünfte und Unterlagen über die für die 
Begutachtung der Pflegebedürftigkeit wichtigen Vor- 
erkrankungen sowie Art, Umfang und Dauer der 
Hilfebedürftigkeit einholen. Auch für rheumakranke 
Patienten gilt somit, daß die behandelnden Ärzte 
unter den genannten Voraussetzungen in die Begut- 
achtung einbezogen werden sollen. 

Zu der Qualifikation der ärztlichen Gutachter des 
Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung 
(MDK) im Rahmen des Begutachtungsverfahrens für 
die Pflegebedürftigkeit wird auf die Ausführungen 
zum MDK im Themenschwerpunkt I verwiesen. 

Nach § 18 Abs. 2 SGB XI ist die Untersuchung durch 
den Medizinischen Dienst in angemessenen Zeitab- 
ständen zu wiederholen. Der einzelne Gutachter hat 
die Möglichkeit, den geeigneten Zeitpunkt für eine 
Wiederholungsbegutachtung in dem Gutachtenfor- 
mular festzulegen. Hiemüt ist den sehr unterschied- 
lichen Krankheitsverläufen gerade von Menschen 
mit Rheuma besser Rechnung zu tragen als durch 
die Vorgabe einer generellen Wiederholungsunter- 
suchung in festen Zeitabständen. Auch hat der Ver- 
sicherte die Möglichkeit, bei einer Verschlimmerung 
seines Hilfebedarfes zu jeder Zeit einen Antrag auf 
Höherstufung zu stellen. 

Bei sich aufgrund des Krankheitsbildes verändern- 
den Pflegesituationen, die u.U. schubweise auftre- 
ten, erfolgt nach Mitteilung der Spitzenverbände der 
gesetzlichen Krankenkassen eine entsprechende Be- 
rücksichtigung bei der Feststellung der Pflegebe- 
dürftigkeit. Ausgehend vom individuellen Krank- 
heitsbild wird seitens des Gutachters der Hilfebedarf 
nach § 14 Abs. 4 SGB XI für einen längeren Zeit- 
raum - ggf. unter Berücksichtigung eines Pflegetage- 
buches - festgestellt. 

Nach § 275 Abs. 5 SGB V sind die Ärzte des Medi- 
zinischen Dienstes bei der Wahrnehmung ihrer medi- 
zinischen Aufgaben nur ihrem ärztlichen Gewissen 
unterworfen. Die Unabhängigkeit der ärzüichen Ent- 
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Scheidungen ist damit vom Gesetzgeber selbst fest- 
gelegt. Der Bundesregierung liegen keine Erkennt- 
nisse darüber vor, daß die Unabhängigkeit des Gut- 
achterurteils in irgendeiner Weise gefährdet wäre. 


Leistungen der Pflegeversicherung 
bei selbstorganisierter Pflege 

Die Pflegeversicherung erbringt ihre Leistungen auf 
der Grundlage des für diese Versicherung geltenden 
Rechts (SGB XI). In Fällen, in denen Pflegebedürftige 
ihre Pflege und Betreuung selbst organisieren und zu 
diesem Zweck andere Personen beschäftigen (sog. Ar- 
beitgebermodelle), handelt es sich nach dem Recht 
der Pflegeversicherung um selbst beschaffte Pflege, 
für die die Pflegeversicherung Pflegegeld nach § 37 
SGB XI gewährt. Die Gewährung von Sachleistungen 
ist nicht möglich, weil sich diese sog. Arbeit- 
gebermodelle nicht in das Sachleistungssystem der 
Pflegeversicherung einordnen lassen. Die Inanspruch- 
nahme von Sachleistungen setzt voraus, daß die Lei- 
stungen durch eine zugelassene Pflegeeinrichtung 
erbracht werden. Dies ist bei den Assistenten eines 
pflegebedürftigen Behinderten regelmäßig nicht der 
Fall. Diese Voraussetzung kann auch nicht dadurch 
umgangen werden, daß der Behinderte als Arbeit- 
geber der Assistenten eine „Einrichtung" gründet, die 
die eigene Pflege sicherstellt. Mit der Zahlung von 
Pflegegeld leistet die Pflegeversicherung in vollem 
Umfang die finanzielle Unterstützung, die ihr unter 
Beachtung ihrer Strukturprinzipien in Fällen selbst 
sichergestellter Pflege möglich ist. Das sog. Arbeit- 
gebermodell wurde bis zum Inkrafttreten der lei- 
stungsrechtlichen Regelungen der Pflegeversicherung 
allein im Rahmen der Sozialhüfe abgewickelt. 

Durch das 1. SGB XI-ÄndG sind Regelungen getrof- 
fen worden, die die Fortführung des sog. Arbeit- 
gebermodells ermöglichen sollen. Reicht das in sol- 
chen Fällen von der Pflegeversicherung gezahlte 
Pflegegeld zur Finanzierung der beschäftigten Pfle- 
gepersonen nicht aus, soll der Pflegebedürftige einen 
Anspruch auf ergänzende Leistungen der Hilfe zur 
Pflege nach dem Bundessozialhilfegesetz (BSHG) 
haben. Nach § 69c Abs. 4 BSHG kann der Pflege- 
bedürftige nicht auf die Inanspruchnahme von Sach- 
leistungen der Pflegeversicherung verwiesen wer- 
den, wenn er seine Pflege durch von ihm beschäf- 
tigte besondere Pflegekräfte sicherstellt. In diesem 
Falle ist aber das von der Pflegeversicherung anstelle 
der Pflegesachleistung gezahlte Pflegegeld nach § 37 
SGB XI auf die Leistung des Sozialhilfeträgers nach 
§ 69 b Abs. 1 BSHG voll anzurechnen. Pflegebedürf- 
tige Behinderte, die vor dem 1. Mai 1996 im Rahmen 
des von ihnen praktizierten Arbeitgebermodells 
Sachleistungen ihrer Pflegekasse erhalten haben, 
sollen diese Leistungen zur Wahrung des Besitzstan- 
des auch weiterhin erhalten. 

Mit diesen gesetzlichen Regelungen ist gewährlei- 
stet, daß Mobilitätsbehinderte wie auch andere Pfle- 
gebedürftige die Selbstorganisation ihrer Pflege fort- 
führen können. Ob und in welchem Umfang Mobili- 
tätsbehinderte die Selbstorganisation ihrer Pflege 
aufgegeben haben, ist der Bundesregierung nicht 
bekannt. 


Pflege in betreuten Wohnanlagen 

Leistungen der Pflegeversicherung dürfen nur durch 
zugelassene Pflegeeinrichtungen erbracht werden 
(§ 72 SGB XI). Die Spitzenverbände der Pflegekas- 
sen, die Bundesarbeitsgemeinschaft der überört- 
lichen Träger der Sozialhilfe, die Bundesvereinigung 
der kommunalen Spitzenverbände und die Vereini- 
gungen der Träger der Pflegeeinrichtungen auf Bun- 
desebene vereinbaren gemeinsam und einheitlich 
Grundsätze und Maßstäbe für die Qualität und die 
Qualitätssicherung der ambulanten und stationären 
Pflege sowie für das Verfahren zur Durchführung 
von Qualitätsprüfungen. Sie arbeiten dabei mit dem 
Medizinischen Dienst der Spitzenverbände der Kran- 
kenkassen, den Verbänden der Pflegeberufe und 
den Verbänden der Behinderten eng zusammen. 
Nach § 80 Abs. 2 Satz 1 SGB XI sind die zugelasse- 
nen Pflegeeinrichtungen verpflichtet, sich an Maß- 
nahmen zur Qualitätssicherung zu beteiligen. 

Die bereits verabschiedeten Quahtätsrichtlinien enthal- 
ten jedoch keine besonderen Vorschriften für betreute 
Wohnanlagen. Grundsätzlich ist der Begriff „betreutes 
Wohnen" (noch) nicht geschützt. Es gibt deshalb kei- 
nen allgemein verbindlichen Konsens über Art, Um- 
fang oder Struktur der damit verbundenen Betreuungs- 
und Dienstleistungsangebote. Das Problem der Quali- 
tätssicherung des betreuten Wohnens hat sich in den 
bisherigen Diskussionen und Untersuchungen als ein 
umfassendes und komplexes Thema erwiesen. 

Da die Zahl der betreuten Wohnungen zunehmend 
steigt, gibt es auf Länderebene vielfache Bestrebun- 
gen, Maßnahmen der Qualitätssicherung zu installie- 
ren. In Baden-Württemberg sind inzwischen Kriterien 
für ein landeseinheitliches Qualitätssiegel „Betreutes 
Wohnen für Senioren" entwickelt und im Oktober 1995 
eingeführt worden. Ein Handbuch, das die Mindestan- 
forderungen festlegt, dient als Leitfaden für interne 
Qualitätssicherung und stellt eine Planungsgrundlage 
für Kommunen, Bau- und Betriebsträger dar. Das be- 
deutet, daß auch Anforderungen an Dienstleistungs- 
erbringer definiert werden. Städte und Gemeindetag 
fungieren als Herausgeber dieses Zertifikats. 

In der Sozialhilfe gibt es keine allgemein verbind- 
lichen Qualitätsstandards in betreuten Wohnanlagen. 
Aufgrund des Gesetzes zur Reform des Sozialhilfe- 
rechts vom 23. Juli 1996 gilt aber bei der Hilfe in Ein- 
richtungen ab 1. Januar 1999 ein weiterentwickeltes 
Finanzierungssystem mit Vergütung von Leistungen 
und Qualitätssicherung. Für einen Wettbewerb und 
zur Herstellung der Vergleichbarkeit der Leistungen 
sind auf Bundesebene Empfehlungen der Vereinba- 
rungspartner und auf Landesebene Rahmenverträge 
sowie zwei Bundesverordnungen für die Konkretisie- 
rung der Ermittlung der Vergütungen vorgesehen. 

Die individuelle Hilfegestaltung hat sich bei der Hilfe 
in Einrichtungen nach dem Inhalt der Vereinbarun- 
gen mit dem Einrichtungsträger zu richten. Der So- 
zialhilfeträger ist nur dann verpflichtet, Kosten für 
die Hilfe in einer Einrichtung zu übernehmen, wenn 
er mit dem Träger der Einrichtung eine Vereinbarung 
über die Leistung und den dafür zu entrichtenden 
Pflegesatz abgeschlossen hat. Mit dem Zweiten Ge- 
setz zur Umsetzung des Spar-, Konsolidierungs- und 
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Wachstumsprogramms (2. SKWPG) wurde ab 1. Juli 
1994 das bisher weitgehend praktizierte Selbstko- 
stendeckungsprinzip durch ein System leistungsge- 
rechter Entgelte abgelöst. Vorauskalkulierte Pflege- 
sätze werden seitdem ebenso zwingend vorgeschrie- 
ben wie Festlegungen in der Pflegesatzvereinbarung 
über Inhalt, Umfang und Qualität der von der Ein- 
richtung zu erbringenden Leistung als auch Möglich- 
keiten der Prüfung durch den Träger der Sozialhilfe. 

Versorgungslage bei den ambulanten Pflege- und 
Betreuungsdiensten für Mobilitätsbehinderte und der 
individuellen Schwerstbehindertenbetreuung (ISB) 

Nach Kenntnis der Bundesregierung hat sich seit 
1987 die Versorgungslage bei den ambulanten 
Pflege- und Betreuungsdiensten für Mobilitätsbehin- 
derte positiv weiterentwickelt. Die Versorgungslage 
ist nach den vorliegenden Mitteilungen der Länder 
insgesamt als angemessen und bedarfsgerecht anzu- 
sehen. Zur Frage des bedarfsgerechten Ausbaus der 
individuellen Schwerstbehindertenbetreuung (ISB) 
werden in den vorliegenden Berichten der Länder 
keine aktuellen und offensichtlichen Probleme dar- 
gestellt. In Baden-Württemberg wird der Ausbau der 
ISB derzeit als bedarfsgerecht angesehen. Aus Sicht 
der Hansestadt Hamburg wird jedoch befürchtet, daß 
aufgrund der veränderten Finanzierung und der Ver- 
kürzung der Dienstzeit für Zivildienstleistende das 
ISB-Angebot zurückgehen könnte. 

Auch nach Einschätzung der Bundesregierung ist ein 
bedarfsgerechter Ausbau der ISB vorhanden. Ein Teil 
der die ISB leistenden ambulanten Pflege- und Be- 
treuungsdienste hat die Voraussetzungen zur Aner- 
kennung als ambulante Pflegeeinrichtung im Sinne 
von § 71 Abs. 1 SGB XI erfüllt und kann als zugelas- 
sene Pflegeeinrichtung Leistungen der ambulanten 
Pflege nach der Pflegeversicherung erbringen. Der 
Teil der ISB-Dienste, der die Voraussetzungen des 
§ 71 Abs. 1 SGB XI nicht erfüllt, bleibt weiterhin auf 
Kooperationsverträge mit zugelassenen ambulanten 
Pflegediensten angewiesen. 

Die individuelle bedarfsgerechte Pflege wird auch 
künftig neben der Gewährung von Pflegegeld nach- 
rangig durch die Sozialhilfe sichergestellt. 

Ein Beispiel für die positive Weiterentwicklung der 
Versorgungslage bei den ambulanten Pflege- und 
Betreuungsdiensten für Mobilitätsbehinderte bietet 
der Freistaat Bayern. Mit dem Inkrafttreten der Richt- 
linie „Förderung der Offenen Behindertenarbeit" 
konnte in der Zwischenzeit ein nahezu flächendek- 
kendes Netz an ambulanten Beratungs- und Betreu- 
ungsdiensten aufgebaut werden; diese Dienste ste- 
hen grundsätzlich allen Gruppen von behinderten 
und chronisch kranken Menschen aller Altersstufen 
offen. Gerade auch Mobilitätsbehinderte können die 
Leistungen dieser Dienste in Anspruch nehmen. 

Das Angebot dieser Dienste umfaßt derzeit folgende 
Bereiche: 

- Informationen und Beratung zu allen Fragen des 
täglichen Lebens, Vermittlung von Hilfen, 

- psychosoziale Beratung und Betreuung der be- 
hinderten bzw. chronisch kranken Menschen und 
deren Familien, 


~ Pflege und Betreuung, 

- familienentlastende Dienste, 

- Organisation und Durchführung von Freizeit- und 
Begegnungsmaßnahmen, 

- Schulungsmaßnahmen für behinderte Menschen 
und ihre Familien. 

Darüber hinaus gibt es für spezielle Gruppen von be- 
hinderten Menschen mit einem besonderen Bera- 
tungs- und Betreuungsaufwand sog. überregionale 
Dienste der Offenen Behindertenarbeit, die entweder 
auf der Ebene der bayerischen Bezirke bzw. auf Lan- 
desebene arbeiten. 

Auch die Deutsche Rheuma-Liga, Landesverband 
Bayern e.V, betreibt einen überregionalen Dienst 
der Offenen Behindertenarbeit auf Landesebene, 
dessen Hauptaufgabe vor allem die Beratung und 
Betreuung der vielen Arbeitsgemeinschaften für 
Rheumakranke in Bayern und die fachliche Betreu- 
ung ehrenamtlicher Helfer ist. 

In anderen Ländern stellt sich die Versorgungslage 
im Bereich der ambulanten Pflege- und Betreuungs- 
dienste im einzelnen wie folgt dar: 

Die Versorgungslage in Baden-Württemberg ist als 
zufriedenstellend zu bezeichnen. Bisher schon haben 
hilfe- und pflegebedürftige Rheumakranke in vielen 
Fällen ihre Versorgung selbst organisiert und sind 
nicht mehr unmittelbar auf profesionelle ambulante 
Pflege- und Betreuungsdienste angewiesen. Auch 
von kommunaler Seite werden keine Defizite berich- 
tet. Der Ausbau der ISB wird derzeit als bedarfsge- 
recht angesehen. Allerdings bestehen teilweise noch 
Probleme in der Finanzierung, da Landeszuschüsse 
in diesem Bereich nicht gewährt werden sollen. Seit 
in Baden-Württemberg jedoch für ISB-Dienste die 
Möglichkeit besteht, mit den Pflegekassen abzurech- 
nen, ist auch in der Frage der Finanzierung eine Ent- 
spannung eingetreten. 

Die Versorgung mit Pflegeleistungen nach dem 
SGB XI ist in Mecklenburg-Vorpommern flächen- 
deckend gewährleistet. 

Hinsichtlich des bedarfsgerechten Ausbaus der indi- 
viduellen Schwerstbehindertenbetreuung für Rheu- 
makranke liegen dem Land Mecklenburg-Vorpom- 
mern keine Untersuchungen vor. 

In Nordrhein-Westfalen sind unter den durch die 
Pflegeversicherung erweiterten Refinanzierungs- 
möglichkeiten eine hohe Zahl neuer Pflegedienste 
gegründet worden. Die Notwendigkeit eines weite- 
ren Ausbaus der Infrastruktur im ambulanten Be- 
reich wird daher gegenwärtig nicht gesehen. Zur 
Frage des bedarfsgerechten Ausbaus der ISB liegen 
keine Erkenntnisse vor. 

Seit Einführung der ambulanten Pflegeversicherungs- 
leistungen zum 1. April 1995 hat sich die Anzahl der 
ambulanten, auf der Grundlage des bundesrechtlichen 
Pflegeversicherungsgesetzes tätigen Pflegedienste im 
Land Sachsen-Anhalt stark vergrößert. Hinsichtlich 
der individuellen Schwerstbehindertenbetreuung sind 
in Sachsen- Anhalt keine Probleme bekannt. 

Das Land Schleswig-Holstein und die Kommunen un- 
terstützen eine Vielzahl von ambulanten Diensten im 
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sozial“ und gesundheitspflegerischen Bereich. Diese 
Hilfen sind schwerpunktmäßig auf alte Menschen 
aüsgerichtet, erbringen vielfach aber auch Leistungen 
an (mobihtäts-)behinderten Menschen. Sie sorgen 
dafür, daß behinderte Menschen in ihrer häuslichen 
und familiären Umgebung bleiben können und unter- 
stützen die Selbsthilfe der behinderten Menschen und 
ihrer Angehörigen. Die Versorgungslage in Schles- 
wig-Holstein ist angemessen und bedarfsgerecht. 

In Bayern gibt es zu der speziellen Fragestellung der 
ISB weder genaue Zahlen noch Erfahrungswerte. 
Von den zum Stand 15. Juni 1996 genehmigten 8 481 
Plätzen für Individuelle Schwerstbehindertenbetreu- 
ung waren 4 008 belegt. Wie viele davon tatsächlich 
rheumakranken Menschen zugute kamen, ist nicht 
feststellbar. Auch sagen diese Zahlen nichts über den 
Bedarf an ISB-Plätzen und dessen Befriedigung aus. 


Psychosoziale Betreuung von Rheumakranken 

In der Begründung zum Gesundheitsreformgesetz 
1989 ist ausdrücklich darauf hingewiesen worden, 
daß psychosoziale Maßnahmen nicht zum Leistungs- 
katalog der gesetzlichen Krankenversicherung 
(GKV) gehören, da sie über deren gesetzlich festge- 
legte Zuständigkeit hinausgehen. Auch im Rahmen 
der ergänzenden Leistungen zur Rehabilitation dür- 
fen nur solche Leistungen zu Lasten der GKV er- 
bracht werden, die zu deren Aufgabenbereich ge- 
hören. Psychosoziale Hilfen dürfen daher nicht als 
ergänzende Leistungen zur Rehabilitation von den 
Krankenkassen finanziert werden. Eine Änderung 
dieser Rechtslage ist nicht beabsichtigt. 

Mit dem Beitragsentlastungsgesetz wurde der § 20 
des SGB V auf die medizinisch bedeutsamen Bereiche 
reduziert. So können Krankenkassen auch weiterhin 
mit den Trägern der Unfallversicherung zur Verhü- 
tung arbeitsbedingter Gesundheitsgefahren Zusam- 
menarbeiten. Auch Selbsthilfe gruppen können von 
den Krankenkassen weiterhin gefördert werden. Al- 
lerdings werden die Voraussetzungen dafür präzisiert. 
Eine gesundheitsfördernde Zielsetzung reicht künftig 
nicht mehr aus, sondern es muß sich um eine präven- 
tive oder rehabilitative Zielsetzung handeln. Damit 
wird gewährleistet, daß die Förderung der Selbsthüfe- 
gruppen sich stärker als bisher an medizinischen Kri- 
terien zu orientieren hat. Diese Präzisierung wird noch 
dadurch ergänzt, daß die Spitzenverbände der Kran- 
kenkassen gemeinsam und einheitlich festzulegen ha- 
ben, welche Krankheitsbüder vorhegen müssen, damit 
bei deren Prävention und Rehabihtation eine Förde- 
rung von Selbshilfegruppen erfolgen kann. Die Spit- 
zenverbände der Krankenkassen haben das Verzeich- 
nis der Krankheitsbilder am 14. Februar 1997 be- 
schlossen. Krankheiten des Skeletts, der Gelenke, der 
Muskeln und des Bindegewebes, zu denen auch rheu- 
matische Erkrankungen zählen, sind ausdrücklich ge- 
nannt. In diesem Bereich kann eine Zusammenarbeit 
mit Seibsthiifegruppen, -Organisationen und -kontakt- 
steUen mit präventiver oder rehabihtativer Zielsetzung 
erfolgen. Es bleibt - wie im bisherigen Recht - bei ei- 
ner Förderung durch Zuschüsse. Damit ist eine Voll- 
finanzierung durch die Krankenkassen auch weiterhin 
ausgeschlossen. 


Die psychosoziale Betreuung rheumakranker Men- 
schen kann auf vielfältige Weise geleistet werden. 
Ein wesentliches Element in diesem Zusammenhang 
ist das Prinzip der Selbsthilfe. Die als Selbst- oder 
Fremdhilfe geleistete psychosoziale Betreuung von 
schwer und chronisch erkrankten Rheumatikern wird 
in wesentlichen Bereichen in den in der Deutschen 
Rheuma-Liga zusammengefaßten Selbsthilfegruppen 
geleistet. Die Bundesregierung hat in ihren Jahresbe- 
richten die Zielsetzung der Selbsthilfeförderung im 
einzelnen dargelegt und darauf hingewiesen, daß 
der Staat im Rahmen des Grundsatzes der Subsidiari- 
tät zur aktiven Unterstützung der Selbsthilfebestre- 
bungen aufgerufen ist. Die Selbsthiifeförderung ist 
aufgrund der verfassungsrechtlichen Vorgaben eine 
originär vor allem von Ländern, Kreisen und Gemein- 
den wahrzunehmende Gemeinschaftsaufgabe, bei 
der nach Auffassung der Bundesregierung die posi- 
tiven Wirkungen von Selbsthilfe und Eigeninitiative 
durch eine kooperative Einbeziehung insbesondere 
im Rahmen der kommunalen Sozialplanung gezielt 
unterstützt werden können. 

Im Hinblick auf wegbegleitende Verselbständi- 
gungshilfen und Patientenschulungen für Rheuma- 
patienten ist darauf hinzuweisen, daß die Aufklärung 
des Patienten über seine Erkrankung und Behand- 
lung allgemein als unabdingbare Voraussetzung für 
eine therapeutische Kooperation zwischen Patient 
und Arzt bzw. Behandler angesehen wird. Vor die- 
sem Hintergrund wurden diverse Patientenschu- 
lungskonzepte z. B. von der Deutschen Rheuma-Liga, 
dem Berufsverband Deutscher Rheumatologen und 
dem Berufsverband der bayerischen internistischen 
Rheumatologen entwickelt. Diese werden z. Z. im 
Bereich der gesetzlichen Krankenversicherung ge- 
prüft. Bereits heute bieten Krankenkassen im Einzel- 
fall durchzuführende Schulungsmaßnahmen auf der 
Grundlage des § 43 Nr. 2 SGB V als ergänzende Lei- 
stungen zur Rehabilitation an. 

Die Bundesregierung hat 1993 bis 1995 das Projekt 
„Kooperation von Ärzten mit Selbsthilfegruppen zur 
Verbesserung der Versorgung chronisch Kranker'' in 
drei der neuen Bundesländer mit ca. 430 000 DM ge- 
fördert. In den Ländern Brandenburg, Mecklenburg- 
Vorpommern und Thüringen wurden im Rahmen die- 
ses Projektes Kooperationsberatungsstellen einge- 
richtet. Die Vernetzung der selbsthilfebezogenen Zu- 
sammenarbeit im regionalen Gesundheitswesen ist 
in diesen drei Regionen gelungen. Auch wurden die 
niedergelassenen Ärzte angeregt, chronisch Kranke 
zur Mitarbeit in Selbsthilfegruppen zu motivieren. 

Die von Ländern, gesetzlichen Krankenkassen und 
von der Bundesregierung erfolgende ideelle und 
finanzielle Unterstützung von Selbsthilfegruppen für 
Menschen mit Behinderung oder chronischer Krank- 
heit im Sinne einer Hilfe zur Selbsthilfe zur Stärkung 
des ehrenamtlichen Engagements ihrer Mitglieder 
gründet sich auf die Überzeugung, daß Selbsthilfe, 
insbesondere bei Menschen mit einer chronischen 
Krankheit, ein unverzichtbares Element zur Bewälti- 
gung der vielfältigen mit einer Krankheit zusammen- 
hängenden Belastungen darstellt. Im übrigen wird 
zur Problematik der Selbsthilfe auf die Antwort der 
Bundesregierung auf die Kleine Anfrage der Fraktion 
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der SPD - Drucksache 13/4776 - zur „Stärkung der 
Selbsthilfe und Ermöglichung der Partizipation im 
Rahmen einer neu orientierten Gesundheitspolitik" 
(Drucksache 13/4970) verwiesen. 

Die Länder unterstützen die Arbeit der Selbsthilfe- 
gruppen in vielfältiger Weise. Das Land Baden-Würt- 
temberg fördert z.B. die Arbeit der Selbsthilfegrup- 
pen im Sinne einer Hilfe zur Selbsthilfe zur Stärkung 
des ehrenamtlichen Engagements ihrer Mitglieder. 
Der Rheuma-Liga Baden-Württemberg konnte auch 
im Jahr 1996 wie in den Jahren zuvor ein Förderbe- 
trag in Höhe von 50 000 DM bereitgestellt werden. 
Das Land Rheinland-Pfalz fördert Selbsthilfegruppen 
seit Jahren als freiwillige Leistung. Durch das Säch- 
sische Staatsministerium für Soziales, Gesundheit 
und Familie wird die Selbsthilfearbeit der Rheuma- 
Liga Landesverband Sachsen e.V. unterstützt. Die 
Förderung erfolgt für die Fortbildung Betroffener 
über ihr Krankheitsbild durch Wochenendseminare 
und für die Fortbildung ehrenamtlich Tätiger in den 
Selbsthilfegruppen. Damit soll den Betroffenen Hilfe 
bei der Bewältigung ihrer Krankheit gegeben und 
der Aufbau neuer Selbsthilfegruppen angeregt wer- 
den. Anfallende Sachkosten in der Geschäftsstelle 
der Rheuma-Liga werden als Anteilsfinanzierung ge- 
fördert. Auch seitens des Landes Schleswig-Holstein 
werden seit vielen Jahren Mittel für den Landesver- 
band der Deutschen Rheuma-Liga bereitgestellt. 


Gruppentherapeutische und sozialpädagogische 
Begleitung von Selbsthilfegruppen durch die GKV 
sowie Supervision der ehrenamtlichen Mitarbeiter 
von Selbsthilfegruppen 

Bei der Förderung der Selbsthilfegruppen durch die 
Krankenkassen nach § 20 Abs. 3 SGB V in der Fas- 
sung des Beitragsentlastungsgesetzes handelt es sich 
um eine Ermessensleistung der Krankenkassen. Die 
Bundesregierung beabsichtigt nicht, auf den Inhalt 
der von den Selbsthilfegruppen angebotenen Präven- 
tions- und Rehabihtationsleistungen Einfluß zu neh- 
men. Die inhaltliche Ausgestaltung der Selbsthilfe- 
arbeit ist Aufgabe der Selbsthilfegruppen und Selbst- 
hilfekontaktstellen und - soweit eine Förderung durch 
die gesetzlichen Krankenkassen erfolgt - mit den Spit- 
zenverbänden der Krankenkassen abzustimmen. 

Ob für die ehrenamtlichen Beraterinnen der örtlichen 
Arbeitsgemeinschaften der Selbshilfegruppen Super- 
vision notwendig ist, haben die Selbsthilfegruppen 
und - soweit eine Förderung durch die gesetzlichen 
Krankenkassen erfolgt - die Spitzenverbände der 
Krankenkassen selbst zu entscheiden. Eine weitere 
Regelung von Finanzierungszuständigkeiten über 
die mit dem Beitragsentlastungsgesetz hinaus getrof- 
fene Regelung ist weder erforderlich noch geboten. 
Zudem besteht die Besonderheit von Selbsthilfe ge- 
rade darin, daß sie nicht professionell ist und zwi- 
schen den Gruppenmitgliedern komplementäre Be- 
ziehungen bestehen. Pädagogische und therapeu- 
tische Begleitung ebenso wie Supervision sind aber 
Instrumente, die eine Rollendifferenzierung in Bera- 
ter und Klienten fördern und der professionellen Re- 
flexion dienen und somit dem Selbsthilfegedanken 
grundsätzlich zuwiderlaufen. 


Rechts- und Sozialberatung bei Rheumakranken durch 

die Deutsche Rheuma-Liga 

und die Sozialversicherungsträger 

Die Rechts- und Sozialberatung der Deutschen Rheu- 
ma-Liga kann aus Sicht der Bundesregierung nicht 
an die Stelle der umfassenden Beratung durch die 
Sozialleistungsträger treten, sondern kann diese nur 
ergänzen. Die Frage, ob und ggf. inwieweit die 
Rechts- und Sozialberatung der Deutschen Rheuma- 
Liga verbesserungsfähig ist, kann sich primär nur an 
die Deutsche Rheuma-Liga richten. In diesem Zu- 
sammenhang unterstützt die Bundesregierung die 
Deutsche Rheuma-Liga bei der Durchführung einer 
Mitgliederbefragung, die zu dieser Frage wichtige 
Erkenntnisse liefern kann. 

Die Rechtsberatung durch die Sozialleistungsträger 
wird generell als ausreichend angesehen. Die Vor- 
schrift des § 14 SGB I, nach der jeder Anspruch auf 
Beratung über seine Rechte und Pflichten nach dem 
Sozialgesetzbuch hat, ist weit auszulegen. Dies wird 
von der Rechtsprechung gestützt. Daß die Anwen- 
dung dieser Bestimmung im Bereich der Rheuma- 
kranken zu Schwierigkeiten geführt hätte, ist der 
Bundesregierung nicht bekannt. 

Honorarstrukturen von Fachanwälten im Sozialrecht 

Die Vergütung der Rechtsanwälte ist in der Bundes- 
gebührenordnung für Rechtsanwälte (BRAGO) gere- 
gelt. Die BRAGO gilt einheitlich für alle Rechtsan- 
wälte und enthält grundsätzlich keine besonderen 
Gebührenregelungen für Fachanwälte. 

Die dem Rechtsanwalt in Verfahren vor den Sozialge- 
richten zustehenden Gebühren bestimmen sich nach 
§ 116 BRAGO. Danach erhält er grundsätzlich Be- 
tragsrahmengebühren, die im Verfahren 

- vor dem Sozialgericht 100 bis 1 300 Deutsche Mark, 

- vor dem Landessozialgericht 120 bis 1 520 Deut- 
sche Mark und 

- vor dem Bundessozialgericht 170 bis 2 540 Deut- 
sche Mark 

betragen. Lediglich in Verfahren 

1. nach § 51 Abs. 2 Satz 1 des Sozialgerichtsgesetzes, 

2. aufgrund von Streitigkeiten zwischen juristischen 
Personen des öffentlichen Rechts, 

3. aufgrund von Streitigkeiten zwischen Arbeitgebern 
und juristischen Personen des öff entheben Rechts, 

4. gegen Entscheidungen einer obersten Bundes- 
oder Landesbehörde in Angelegenheiten nach 
dem Fünften Buch Sozialgesetzbuch sowie gegen 
Entscheidungen einer Landesbehörde nach § 122 
Abs. 4 Satz 2 des Fünften Buches Sozialgesetzbuch 

werden die Gebühren nach dem Gegenstandswert 
berechnet. 

Für außergerichtliche Tätigkeiten ist umstritten, ob 
der Rechtsanwalt Betragsrahmengebühren oder 
Wertgebühren erhält, soweit ihm für das gerichtliche 
Verfahren Betragsrahmengebühren zustehen. Nach 
höchstrichterlicher Rechtsprechung erhält er Be- 
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tragsrahmengebühren, die unterhalb der Gebühren 
für Verfahren vor den Sozialgerichten liegen. 

Die von den in anderen Verfahren nüt Ausnahme der 
Strafsachen abweichende Betragsrahmen-Regelung 
führt in zahlreichen Fällen zu niedrigeren Gebühren, 
als dies bei Wertgebühren der Fall wäre. Anderer- 
seits würden Wertgebühren bei niedrigen Streitwer- 
ten im Einzelfall auch erheblich unter den Betrags- 
rahmengebühren liegen. 

Die Bundesregierung überprüft derzeit die Kosten- 
regelungen und die Kostenfreiheit des sozialgericht- 
lichen Verfahrens mit dem Ziel, Wertgebührenregelun- 
gen für die Gerichtsgebühren vorzusehen, wo die Ge- 
bührenfreiheit sozialpolitisch nicht mehr gerechtfertigt 
ist. Soweit nach dem Ergebnis dieser Prüfung die Ein- 
führung von Gerichtsgebühren vorgeschlagen wird, 
soll auch für die Anwaltsgebühren eine Umstellung 
auf das Wertgebührensystem vorgesehen werden. 

Weitergehende Änderungen der Gebührenregelun- 
gen für Rechtsanwälte sind derzeit nicht geplant. 
Eine über den Bereich, für den die Abschaffung der 
Kostenfreiheit des gerichtlichen Verfahrens vorge- 
schlagen wird, hinausgehende Umstellung auf das 
Wertgebührensystem dürfte auf erheblichen Wider- 
stand der Länder stoßen, weil dies zu einer Mehrbe- 
lastung der Länderhaushalte durch höhere Ausgaben 
für Prozeßkostenhilfe führen würde. 

Position der Behindertenverbände 
in den Selbstverwaltungsgremien der 
Sozialversicherungsträger 

Eine Verbesserung der Position der Behindertenver- 
bände in der Selbstverwaltung der Sozialversiche- 
rung wird nicht für erforderlich gehalten, weil nach 
geltendem Recht Organisationen mit sozialpolitischer 
Zielsetzung an den Wahlen teilnehmen können, 
wenn sie die Voraussetzungen (§ 48 a SGB IV) erfül- 
len. Über die Zulassung entscheidet der Wahlaus- 
schuß des einzelnen Versicherungsträgers bzw. - bei 
Antrag auf eine allgemeine Vorschlagsberechtigung - 
der Bundeswahlbeauftragte. Die Bundesregierung 
hat auf die Entscheidung der genannten Wahlorgane 
und somit auf die Zusammensetzung der Selbstver- 
waltungsgremien keinen Einfluß. 

Vertretung durch Behindertenverbände vor Gericht 

Die Bundesregierung beabsichtigt nicht, die Vertre- 
tung durch Behindertenverbände vor den ordentlichen 
Gerichten über die bestehenden Möglichkeiten hinaus 
zu erweitern. Es ist nicht ersichtlich, inwieweit eine 
Ausdehnung der Vertretungsbefugnis für die Behin- 
dertenverbände entsprechend der Fragestellung, die 
rechtiiche Stellung der Behinderten oder ihre recht- 
lichen Möglichkeiten tatsächlich verbessern könnte. 

Behinderte Personen können - in gleicher Weise wie 
jeder andere auch - ihre Ansprüche selbst einklagen 
und durchsetzen. Sollte im Einzelfall die Befürchtung 
bestehen, nicht über die dafür erforderlichen Mittel 
zu verfügen, können die Institute der Beratungs- und 
Prozeßkostenhilfe in Anspruch genommen werden. 
Dadurch ist gewährleistet, daß niemand aus finan- 


ziellen Gründen auf das Führen eines aussichtsrei- 
chen Verfahrens verzichten muß. 

Darüber hinaus besteht auch derzeit die Möglichkeit 
für einen Verband, unter bestimmten Voraussetzun- 
gen die Rechte eines Mitgliedes in eigenem Namen, 
nänüich im Wege der gewillkürten Prozeßstand- 
schaft, geltend zu machen. Der einzelne Anspruchs- 
inhaber kann auch seine Rechte an einen Verband 
abtreten, so daß dieser die Rechte - bei bestehender 
Parteifähigkeit - geltend machen kann. Es ist aller- 
dings nicht ersichthch, wieso dadurch und durch die 
grundsätzliche Einräumung der Parteifähigkeit für 
die Behindertenverbände die Rechtsstellung des ein- 
zelnen verbessert wird. Dies güt um so mehr, als 
selbst die Parteifähigkeit der Behindertenverbände 
diese nicht berechtigen würden, individuelle An- 
sprüche eines Behinderten im Wege einer Verbands- 
klage durchzusetzen: abgesehen davon, daß die Ver- 
bandsklage in unserem Rechtssystem grundsätzlich 
ein Fremdkörper ist, der nur in ganz engumrissenen 
Ausnahmefällen vorwiegend im Wettbewerbs- und 
Verbraucherschutzrecht als zulässig erachtet wird, 
können damit jedenfalls keine Individualansprüche 
(z. B. auf Schadensersatz) geltend gemacht werden. 

Insgesamt ist sonüt kein vernünftiges Bedürfnis er- 
sichtlich, den Behindertenverbänden über die be- 
stehenden gesetzlichen Möglichkeiten hinaus wei- 
tergehende Vertretungsrechte vor den ordentlichen 
Gerichten einzu räumen. 

Die Finanzgerichtsordnung sieht ebenfalls keine Ver- 
tretung durch Behindertenverbände vor; es gibt auch 
keine entsprechenden gesetzgeberischen Planun- 
gen. Vor den Finanzgerichten besteht kein Vertre- 
tungszwang. Es steht den Beteüigten allerdings frei, 
sich durch Bevollmächtigte, also ggf. durch Angehö- 
rige von Behindertenverbänden, vertreten zu lassen. 

Für das Verfahren vor den Verwaltungsgerichten gilt 
das gleiche wie für das Verfahren vor den Finanzge- 
richten. 

Für die Vertretung vor den Oberverwaltungsgerich- 
ten sieht § 67 Abs. 1 Satz 4 VwGO in der Fassung des 
Sechsten Gesetzes zur Änderung der Verwaltungs- 
gerichtsordnung und anderer Gesetze im HinbUck 
auf die besondere Sachkenntnis der betreffenden 
Vereinigungen folgende Regelung vor: 

„In Angelegenheiten der Kriegsopferfürsorge und 
des Schwerbehindertenrechts sind vor dem Oberver- 
waltungsgericht als Prozeßbevollmächtigte auch Mit- 
glieder und Angestellte von Vereinigungen der 
Kriegsopfer und Behinderten zugelassen, sofern sie 
kraft Satzung oder Vollmacht zur Prozeßvertretung 
befugt sind. " 

Zur Vertretung vor den Gerichten der Sozialgerichts- 
barkeit sind nach geltendem Recht u.a. Mitglieder 
und Angestellte von Gewerkschaften, Arbeitneh- 
mervereinigungen . . . und von Vereinigungen der 
Kriegsopfer berechtigt, sofern sie kraft Satzung oder 
Vollmacht zur Prozeßvertretung befugt sind (§73 
Abs. 6 SGG). Im Rahmen einer Novelle zum Sozial- 
gericht sge setz ist beabsichtigt, in diese Vorschrift 
auch die Vereinigungen bzw. Verbände von Behin- 
derten einzubeziehen. 
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V. Bestehende Benachteiligungen und Gefährdungen von rheumakranken 

Menschen in verschiedenen Lebensbereichen und der sich hieraus ergebende 
konkrete staatliche und gesellschaftliche Handlungsbedarf 


Bestehende Benachteiligungen und Gefährdungen 
von rheumakranken Menschen in verschiedenen Le- 
bensbereichen wie Wohnen, Gesundheit, Einkauf 
und Arbeitsplatz sollen in dem Bericht mit der Per- 
spektive aufgezeigt werden, welche konkreten staat- 
lichen und gesellschaftlichen Handlungsaufträge 
sich aus dem Diskriminierungsverbot nach Artikel 3 
GG für rheumakranke Menschen ergeben 


Nachteilsausgleiche für chronisch Kranke 
und Behinderte 

a) In der Krankenversicherung 

Im Rahmen der Beratungen zur 3. Stufe der Gesund- 
heitsreform ist auch eine Sonderregelung bei den 
Härtefallvorschriften für Dauerkranke und somit eine 
Entlastung für chronisch Kranke beraten worden mit 
dem Ergebnis, daß mit dem Ersten Gesetz zur Neu- 
ordnung von Selbstverwaltung und Eigenverant- 
wortung in der gesetzhchen Krankenversicherung 
[1. GKV-Neuordnungsgesetz - 1. GKV-NOG] die 
bestehende Überforderungsklausel (§ 62 SGB V) 
verbessert wird. Die im Rahmen der Überforderungs - 
klausel bisher geltende Belastungsgrenze von 4 % 
der Bruttoeinnahmen zum Lebensunterhalt bei Ein- 
kommen über der Beitragsbemessungsgrenze wird 
auf 2 V. H. abgesenkt. Für Versicherte, die wegen der- 
selben Krankheit in Dauerbehandlung sind und ein 
Jahr lang Zuzahlungen bis zur Belastungsgrenze auf- 
bringen mußten, reduziert sich für die weitere Dauer 
dieser Behandlung die Obergrenze bei der Überfor- 
derungsklausel von 2 V. H. auf 1 % der Bruttoeinnah- 
men zum Lebensunterhalt. Die Neuregelung gilt 
auch für Versicherte, die bereits zum Zeitpunkt des 
Inkrafttretens diese Voraussetzungen erfüllen. Damit 
werden insbesondere chronisch Kranke in erheb- 
lichem Umfang finanziell entlastet. 

b) Barrierefreies Wohnen 

In der laufenden Legislaturperiode ist eine Reform 
des sozialen Wohnungsbaus eingeleitet worden. 
Hierbei spielt die Frage, wie der Neufassung des 
Artikels 3 Abs. 3 Grundgesetz Rechnung zu tragen 
ist, eine wichtige Rolle. Bereits das geltende Recht 
sieht die vordringhche Förderung des Wohnungs- 
baus und besondere Förderleistungen für Schwerbe- 
hinderte vor, um auf diese Weise einen Ausgleich für 
behinderungsbedingte Nachteile zu schaffen (vgl. 
auch Themenschwerpunkt IV, Abschnitt: Barriere- 
freie Wohnungen, Gebäude und Transportmittel). In 
die Reformüberlegungen ist darüber hinaus auch die 
Frage einbezogen, wie Grundsätze des barrierefreien 
Bauens gesetzhch verankert werden können. 


Im übrigen ist zur Frage der gesetzhchen Folgerun- 
gen aus dem Benachteilungsverbot für Behinderte 
im Grundgesetz auch auf die Antwort der Bundes- 
regierung auf die Große Anfrage der Abgeordneten 
Volker Beck u. a. und der Fraktion BÜNDNIS 90/DIE 
GRÜNEN „GleichsteUungs- und Antidiskriminie- 
rungsregelungen und gesetzhche Konsequenzen aus 
dem Benachteihgungsverbot für Behinderte im 
Grundgesetz" (Drucksache 13/5595 vom 25. Septem- 
ber 1996) zu verweisen. 

c) Abbau von Zugangsbarrieren 

Nach der Kompetenzverteilung (BVEBFGE III, F 
S. 407 ff.) zwischen dem Bund und den Ländern hegt 
die Gesetzgebung für diesen Bereich in der 
aUeinigen Zuständigkeit der Länder. Einige Länder 
haben hier bereits Regelungen erlassen. Die Länder- 
bauministerkonferenz überprüft z. Z. diese Vorschrif- 
ten. 

d) Im Hinblick auf Arbeitsmarktchancen 

Zur Zeit gibt es in der Bundesrepubhk Deutschland 
etwa 6,5 Milhonen anerkannte Schwerbehinderte 
(8% der Wohnbevölkerung), von denen etwa 1,15 
Milhonen im Arbeitsleben stehen oder arbeitslos 
sind. Der Bundesregierung ist weder bekannt, wie 
viele Behinderte aufgrund einer Rheumaerkrankung 
als Schwerbehinderte anerkannt sind, noch die Zahl 
derjenigen rheumakranken Schwerbehinderten, die 
auf eine eigenthch möghche Anerkennung nach dem 
Schwerbehindertengesetz verzichten. 

Rheumaprävention im Rahmen 
von Berufsausbildungsordnungen 

Die Weiterbildung zum staathch geprüften Techniker 
erfolgt an Fachschulen der Länder. Diese sind für die 
Inhalte verantwortlich. Für Ingenieure regeln Stu- 
dien- und Prüfungsordnungen (Curricula), für die die 
Hochschulen selbst verantworthch sind, die Studien- 
inhalte. In der Regel sind ergonomische Fragen Be- 
standteil der Ingenieurausbildung. 

Dem vorbeugenden Arbeits- und Gesundheitsschutz 
in den Ausbildungsberufen des Handwerks und der 
Industrie wird Rechnung getragen, indem in den ent- 
sprechenden Ausbildungsordnungen festgeschrieben 
wird, daß den Auszubildenden während der gesamten 
Ausbildungsdauer Kenntnisse des betriebhchen Ar- 
beits- und Gesundheitsschutzes sowie der wesent- 
lichen Bestimmungen der für den Ausbildungsbetrieb 
geltenden Arbeitsschutzgesetze vermittelt werden. 

Die Entwicklung entsprechender Gebrauchsgegen- 
stände des täghchen Lebens ist Sache der Ingenieure 
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und Designer. In den Industrie- und Handwerksberu- 
fen sind Facharbeiter, Gesellen und Meister grundsätz- 
lich nur mit der Produktion der Gegenstände befaßt. 

Zur Frage der Produktion von ergonomisch geeigne- 
ten Produkten ist festzuhalten: 

Ein erster wichtiger Schritt, um Anreize für eine ver- 
mehrte Entwicklung von Gebrauchsgegenständen 
des täglichen Bedarfs, die ergonomisch besonders für 
Rheumakranke geeignet sind, zu setzen, wäre aus 


VI. Lage der Kinderrheumatologie 


Bereits im Rheumabericht 81 wurden die Forschungs- 
und Versorgungsdefizite bei akut und chronisch 
rheumakranken Kindern und Jugendlichen aner- 
kannt und ihrer Überwindung besondere Bedeutung 
zugemessen. Ein zukünftiger Rheumabericht bietet 
die Gelegenheit, eine - nach wie vor ausstehende - 
gebündelte und zukunftsgerichtete gesundheitspoli- 
tische Standortbestimmung der Bundesregierung in 
der Kinderrheumatologie zu formulieren. Der „Forde- 
rungskatalog zur Verbesserung der medizinischen 
Versorgung und psychosozialen Betreuung rheuma- 
kranker Kinder und Jugendlicher" der Deutschen 
Rheuma-Liga sollte berücksichtigt werden. 

Die Lage der Kinderrheumatologie wird im folgen- 
den Themenabschnitt anhand der präzisierenden 
FragensteUungen und Anmerkungen, die der Bun- 
desregierung vom Deutschen Bundestag als Material 
zur Verfügung gestellt wurden, dargesteUt. Im Hin- 
blick auf die Versorgungslage im Bereich der Kinder- 
rheumatologie wird auf die Ausführungen zur drei- 
stufigen Versorgungsstruktur im Themenschwer- 
punkt VII verwiesen. 

Ärztliche Aus-, Weiter- und Fortbildung 

Die Möglichkeiten des Bundes, auf die Inhalte der 
ärztlichen Ausbildung Einfluß zu nehmen, sind ge- 
ring. So sind die Ausbildungsinhalte nicht im einzel- 
nen in der Approbationsordnung für Ärzte geregelt. 
Seitens des Bundes besteht nur die Möglichkeit, auf 
die Inhalte der Ausbildung über die Prüfungsstoff- 
kataloge für die schriftlichen Prüfungen, die Be- 
schreibung der Gegenstände der mündlichen Prü- 
fungen, die Festlegung von Pflichtunterrichtsveran- 
staltungen sowie die Ausbildungszieldefinition Ein- 
fluß zu nehmen. 

Nach der Approbationsordnung für Ärzte gehören 
die „Krankheiten des rheumatischen Formenkreises'' 
von jeher zum Prüfungsstoff für den schriftlichen Teil 
des Zweiten Abschnitts der Ärztlichen Prüfung. Dar- 
über hinaus sind nach der derzeit geltenden Appro- 
bationsordnung für Ärzte Gegenstand des Prüfungs- 
stoffs für den schriftlichen Teil des Zweiten Ab- 
schnitts der Ärztlichen Prüfung zum einen die Thera- 
pie chronischer Schmerzen, ärztliche Hilfe und Be- 
treuung für Langzeitkranke, chronisch Kranke, un- 


Sicht der Bundesregierung die Zusammenstellung 
des konkreten Bedarfs - einschheßlich besonders ge- 
lungener Beispiele solcher Produkte. Diese Informa- 
tionen könnten dann als Grundlage für sinnvolle re- 
gionale und überregionale Kooperationen zwischen 
Selbsthilfeorgansiationen und dem Handwerk bzw. 
mittelständischen Betrieben dienen. Der Deutschen 
Rheuma-Liga und ihren Landesverbänden kommt 
bei der Initüerung solcher zum Nutzen beider Seiten 
angelegter Kooperationen eine besondere RoUe zu. 


heilbar Kranke, klinische Aspekte der Entzündungs- 
lehre, zum anderen die normale körperliche und gei- 
stige Entwicklung des Kindes und ihre Variationen, 
die Pathophysiologie des Stoffwechsels und der Er- 
nährung des Kindes, Physiologie und Pathologie der 
perinatalen Periode und des Säuglingsalters, Erken- 
nung und Behandlung von Organ- und System- 
krankheiten im Kindesalter einschheßlich der Infek- 
tionskrankheiten und Mangelkrankheiten. Gegen- 
stand der mündhchen Prüfung sowohl im Zweiten als 
auch im Dritten Abschnitt der Ärzthchen Prüfung ist 
die Kinderheilkunde. Der Besuch eines Praktikums 
in der Kinderheilkunde ist bei der Meldung zum 
Zweiten Abschnitt der Ärztlichen Prüfung nachzu- 
weisen. Zusätzhch kann die Rheumatologie als fä- 
cherübergreifender Bereich vor allem in der Inneren 
Medizin, der Orthopädie und der Chirurgie gelehrt 
werden. 

Im Rahmen seiner Möghchkeiten hat damit der Bun- 
desgesetzgeber die Voraussetzungen für eine Ausbil- 
dung im Fachbereich Kinderrheumatologie geschaf- 
fen. Die konkrete Ausgestaltung der Ausbildung 
hegt im Zuständigkeitsbereich der LFniversitäten. 
Eine abschheßende Aussage darüber, ob in der ärzt- 
hchen Ausbildung ausreichende kinderrheumatholo- 
gische Kenntnisse vermittelt werden, kann daher 
nicht getroffen werden. 

Dabei ist jedoch zu bedenken, daß das Medizinstu- 
dium den Studenten insbesondere die Grundkennt- 
nisse innerhalb der einzelnen Fachgebiete vermitteln 
soU, um eine adäquate Ausbildung über das gesamte 
Gebiet der Medizin zu gewährleisten. Vertiefende 
und spezielle Kenntnisse in den einzelnen Fach- und 
Spezialgebieten sind der ärzthchen Weiterbildung 
überlassen. 

Die Zuständigkeit für die ärzthche Fort- und Weiter- 
bildung hegt aufgrund der Kompetenzverteilung des 
Grundgesetzes bei den Ländern und dort insbeson- 
dere bei den Ärztekammern. Nach Auffassung der 
Bundesärztekammer ist die fachgerechte Qualifika- 
tion von Kinderärzten im Bereich der Kinderrheuma- 
tologie Aufgabe der Universitäten im Rahmen der 
Weiterbildung sowie der ärztlichen Fortbildung. 

Die z. B. von der Deutschen Gesehschaft für Rheuma- 
tologie geäußerte Kritik, daß die in der Aus-, Weiter- 
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und Fortbildung vermittelten kinderrheumatologi- 
sehen Kenntnisse bei Kinderärzten, Kinderkranken- 
schwestem, Krankengymnasten und Ergotherapeu- 
ten unzureichend seien, berührt die Umsetzung des 
bundeseinheitheh vorgegebenen gesetzhehen Rah- 
mens für die Ausbüdung, aber auch vor allem die 
Weiter- und Fortbildung der genannten Berufe. Die 
Länder bzw. die jeweils zuständigen Landesärzte - 
kammem haben die Möghehkeit, erkannte Defizite 
z.B. durch geeignete Fort- und Weiterbildungsmaß- 
nahmen abzubauen. In diesem Zusammenhang ist 
auf die vielfältigen Fortbildungsangebote hinzuwei- 
sen, die z.B. von den Landes ärztekammem bzw. 
deren Fortbildungsakademien sowie auch von den 
21 Regionalen Rheumazentren (insbesondere rheu- 
maspezifische Quahtätszirkel) vorgehalten werden 
(vgl. auch Ausführungen zum Themenschwerpunkt 
VIII). 

Die Einführung einer Zusatzbezeichnung „Kinder- 
rheumatologie" ist nach Auskunft der Bundesärzte- 
kammer im Rahmen der ärzthehen Weiterbildung 
nicht vorgesehen. 

Vor dem Hintergrund der unterschiedhehen von ver- 
schiedenen Ländern und Verbänden vertretenen 
Auffassungen und den o. g. Zuständigkeiten der Län- 
der und hier insbesondere der Landesärztekammem 
für die ärztiiehe Weiter- und Fortbildung ist der Bun- 
desregierung keine abschheßende Stellungnahme 
zur Frage der Einführung einer Zusatzbezeichnung 
„Kinderrheumatologie" mögheh. Diese Frage ist in- 
nerärztheh zu diskutieren und zu entscheiden; eine 
staatliche Einflußnahme in diese in der ärzthehen 
Selbstverwaltung zu entscheidende Frage ist aus 
Sicht der Bundesregierung weder rechtheh mögheh 
noch sinnvoU. Es ist jedoch zu betonen, daß z.B. die 
oben erwähnte Erarbeitung und breite Anwendung 
von Leitlinien - unabhängig von Zusatzbezeichnun- 
gen - dazu beitragen kann, die Betreuung von rheu- 
makranken Kindern und Jugendhehen auch im 
Sinne einer in der Frage steUung angesprochenen 
fachgerechteren Kanahsierung von Patientenströmen 
auf den verschiedenen Versorgungsstufen zu verbes- 
sern. 


Aus-, Weiter- und Fortbildung medizinischer 
Assistenzberufe 

Im Zuge der Neuregelung der Ausbildungen für die 
Berufe in der Physiotherapie durch das Masseur- und 
Physiotherapeutengesetz von 1994 wurde der Forde- 
rung nach einer verstärkten Einbeziehung der rheu- 
matischen Erkrankungen in den Unterrichtsstoff 
Rechnung getragen. So sehen die dazu im gleichen 
Jahr erlassene Ausbildungs- und Prüfungsverord- 
nung von Masseuren und medizinischen Bademei- 
stern sowie die Ausbildungs- und Prüfungsverord- 
nung für Physiotherapeuten jeweils ausdrücklich das 
Gebiet „Rheumatologie" im Unterrichtsfach „Spe- 
zielle Krankheitslehre " vor. Die Ausbildung der Phy- 
siotherapeuten sieht darüber hinaus im Fach „Me- 
thodische Anwendung der Physiotherapie in den me- 
dizinischen Fachgebieten" auch die Rheumatologie 
als eigenständiges Fachgebiet vor. 


Außerdem bietet das ebenfalls in diesem Unterrichts- 
fach vorgesehene Fachgebiet Pädiatrie eine weitere 
Möglichkeit, kinderrheumatolo gische Kenntnisse zu 
vermitteln. Praktische Erfahrungen auf dem Gebiet 
der Kinderrheumatologie können zukünftige Physio- 
therapeuten (vormals Krankengymnasten) während 
ihrer praktischen Ausbüdung in den vor geschrie- 
benen Fachgebieten Pädiatrie bzw. Innere Medizin 
sammeln. In welchem Maße jedoch diese weiteren 
Möglichkeiten genutzt werden, kann der Bund nicht 
nachvollziehen, da nach Artikel 83 Grundgesetz die 
Länder die Berufsgesetze und die dazugehörigen 
Ausbüdungs- und Prüfungsverordnungen als eigene 
Angelegenheit ausführen. Nach der Ermächtigung 
im Berufsgesetz kann das Bundesnünisterium für Ge- 
sundheit in der Ausbüdungs- und Prüfungsordnung 
ledigheh die Mindestanforderungen an die Ausbü- 
dung festlegen. Daher ist es in den Ausbüdungs- und 
Prüfungsverordnungen auch nicht mögheh, den Un- 
terricht noch detaillierter zu untergüedem oder z.B. 
Einzelgebiete, wie Kinderrheumatologie, expüzit 
auszuweisen. Diese sind vielmehr in übergeordneten 
Fachgebieten subsumiert, wie z.B. Innere Medizin 
und Pädiatrie. Diese medizinischen Fachgebiete sind 
Inhalt einzelner Unterrichtsfächer sowie Einsatzge- 
biete der praktischen Ausbüdung. 

Diese Ausführungen betreffen alle nach Artikel 74 
Nr. 19 Grundgesetz geregelten Ausbüdungen in Me- 
dizinalfachberufen, so auch die Ausbüdungen von 
Kinderkrankenschwestem und Beschäftigungs- und 
Arbeitstherapeuten (Ergotherapeuten) . Die derzei- 
tige Ausbüdung der Beschäftigungs- und Arbeits- 
therapeuten voUzieht sich auf der Grundlage des 
Beschäftigungs- und Arbeitstherapeutengesetzes 
von 1976 und der dazu erlassenen Ausbüdungs- und 
Prüfungsordnung für Beschäftigungs- und Arbeits- 
therapeuten von 1977. Im Rahmen der bevorstehen- 
den Novelherung der Ausbüdungs- und Prüfungs- 
ordnung für Beschäftigungs- und Arbeitstherapeuten 
ist jedoch beabsichtigt - wie im FaUe der o. g. Physio- 
therapeutenausbüdung - das Fachgebiet Rheumato- 
logie konkret auszuweisen. 

Die Ausbüdung der Kinderkrankenschwestem be- 
treffend, wird auf die entsprechenden Ausfühmngen 
zum Themenschwerpunkt VIII verwiesen. 

Insgesamt kann eingeschätzt werden, daß durch die 
Bemfsgesetze und die ergänzenden Ausbüdungs- 
und Prüfungsverordnungen für die Erstausbüdung in 
den Medizinalfachbemfen eine solide Gmndlage ge- 
schaffen ist, um in der späteren Bemf Stätigkeit als 
Physiotherapeut, Beschäftigungs- und Arbeitsthera- 
peut sowie als Kinderkrankenschwester auch auf 
Spezialgebieten, wie z.B. der Kinderrheumatologie, 
erfolgreich arbeiten zu können. Dies schließt selbst- 
verständheh eine gründliche Einarbeitung am jewei- 
ligen Arbeitsplatz, ständige Fortbüdungen oder den 
Besuch von Weiterbüdungslehrgängen ebenso mit 
ein wie die Bereitschaft der Bemfsangehörigen, diese 
Angebote anzunehmen und umzusetzen. 

Die auf die bemfliche Erstausbüdung aufbauenden 
Weiter- und Fortbildungen faUen aufgmnd ihrer Kul- 
turhoheit in die Zuständigkeit der Länder bzw. Ver- 
bände, da der Bund nach Artikel 74 Nr. 19 Gmndge- 
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setz lediglich die Möglichkeit hat, den ersten Zugang 
zu den ärztüchen und den anderen Heilberufen zu 
regeln. 

Kernaufgaben der Kinderrheumatologischen Zentren 

Nach Auffassung der Deutschen Gesellschaft für 
Kinderheilkunde und Jugendmedizin e.V., Arbeits- 
gemeinschaft „Pädiatrische Rheumatologie“, gehö- 
ren zu den Aufgaben der Kinderrheumatologischen 
Zentren die ambulante und stationäre Versorgung 
von Kindern und Jugendhchen mit rheumatischen 
Erkrankungen, Maßnahmen der Prävention bzw. Re- 
habüitation, wie z.B. gesundheitliche Aufklärung, 
Schulung und Unterstützung bei der berufhchen Ein- 
ghederung Jugendlicher sowie Forschung und Fort- 
bildung niedergelassener Ärzte. Hinsichthch der 
pädiatrisch-rheumatologischen Erkrankungen hat 
die Arbeitsgemeinschaft „Pädiatrische Rheumatolo- 
gie“ der Deutschen Gesellschaft für Kinderheilkunde 
und Jugendmedizin e.V. Leitlinien zur Diagnostik 
und Therapie einzelner pädiatrisch-rheumatologi- 
scher Krankheitsbüder erstellt. 

Nach Ausführungen der Arbeitsgemeinschaft Pädia- 
trische Rheumatologie der Deutschen Gesellschaft 
für Kinderheükunde und Jugendmedizin e.V soll in 
den Kinderrheumatologischen Zentren die Behand- 
lung der Kinder durch in der Rheumatologie erfah- 
rene Kinderärzte, speziell ausgebüdete Krankengym- 
nasten, Ergotherapeuten, Psychologen sowie Sozial- 
arbeiter erfolgen. Für eine konsüiarische Mitbetreu- 
ung soUen erfahrene Orthopäden und Chirurgen zur 
Verfügung stehen. 

Sicherstellung einer Mutter/Klndaufnahme 

Die häufig notwendige relativ lange Dauer der statio- 
nären Behandlung rheumakranker Kinder in kinder- 
rheumatologischen Zentren wirft vielfach das Pro- 
blem der Mutter/Kind Aufnahme auf. Gemäß § 11 
Abs. 3 SGB V umfassen die Leistungen der gesetz- 
üchen Krankenversicherung bei stationärer Behand- 
lung auch die aus medizinischen Gründen notwen- 
dige Mitaufnahme einer Begleitperson des Versicher- 
ten. Die aus medizinischen Gründen notwendige 
Mitaufnahme einer Begleitperson im Akut-Kranken- 
haus zählt gemäß § 2 Abs. 2 Satz 2 Nr. 3 Bundes- 
pflegesatzverordnung zu den allgemeinen Kranken- 
hausleistungen; eine entsprechende Festlegung für 
die Eltern und aufnehmenden Einrichtungen der sta- 
tionären Vorsorge und Rehabihtation obhegt den Par- 
teien des Versorgungsvertrages gemäß § 1 1 1 SGB V. 
Maßgebend im Einzelfall ist insbesondere, ob ohne 
die Mitaufnahme der Gesundungsprozeß ernsthaft 
und deuthch verzögert wird oder - vor aUem bei Kin- 
dern - Verhaltensstörungen eintreten, die die Be- 
handlung erschweren oder unmögüch machen. Dar- 
aus folgt, daß sich die Entscheidung über die Mitauf- 
nahme einer Begleitperson stets nur an dem Einzel- 
fall orientieren sollte, insbesondere unter Berücksich- 
tigung der speziellen Eltem-Kind -Beziehung und 
sonstiger psychischer Gesichtspunkte. Je nach der 
Art der Krankheit und Persönhchkeitsstruktur des 
Kindes muß sich nicht in jedem Fall die Mitaufnahme 
eines Eltemteüs auf das Kind positiv aus wirken. 


Steht der individuelle Gesundungsprozeß im Vor- 
dergrund, verbietet sich eine weitere Verallgemei- 
nerung durch Gesetz oder Verordnung. Die unter- 
schiedhche Handhabung in den einzelnen Einrich- 
tungen kann somit nicht durch den Gesetz- oder 
Verordnungsgeber vermieden werden. Eine diffe- 
renzierte gesetzliche Ausgestaltung des Anspruchs 
auf Mitnahme einer Begleitperson ist nicht ange- 
zeigt. 

Übergang von der Kinder- und Jugendmedizin 
in die Erwachsenenmedizin 

Im Hinblick auf den Übergang von Jugendhchen 
von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin sind aus 
der Sicht der Bundesregierung pädiatrisch-interni- 
stische Kooperationsstrukturen zu entwickeln bzw. 
vorhandene auszubauen. In diesem Zusammenhang 
liegt es nahe, die mit Hilfe der Bundesregierung auf- 
gebaute Struktur der Regionalen Rheumazentren zu 
nutzen. 


Maßnahmen und Initiativen des Bundes 

zur Verbesserung der kinderrheumatologischen 

Versorgung 

Im Hinbhck auf Initiativen des Bundes plädiert die 
Deutsche Gesellschaft für Rheumatologie für Förder- 
maßnahmen, um mit gezielten strukturellen Verbes- 
serungen an Regionalen Rheumazentren die kinder- 
rheumatologische Versorgung insbesondere unter 
dem Aspekt der Wohnortnähe auf- bzw. auszubauen. 
Die mit Förderung der Bundesregierung aufgebauten 
21 Regionalen Rheumazentren stellen auch aufgrund 
der Ergebnisse der modellbegleitenden Evaluation 
erfolgreiche Modellprojekte dar, die insbesondere 
durch den Aufbau einer Kooperationstruktur aller an 
der Versorgung rheumakranker Patienten beteüigten 
Berufsgruppen zu einer deutiichen Anhebung des 
Quaütätsniveaus der Versorgung geführt haben. Eine 
Einbeziehung von Ärzten und Angehörigen medi- 
zinischer Assistenzberufe mit besonderen kinder- 
rheumatologischen Kenntnissen ist insoweit in dem 
den Regionalen Rheumazentren zugrundehegenden 
Konzept bereits grundsätzüch angelegt. Die Bundes- 
regierung ist aUerdings mit der Förderung dieser 
21 Rheumazentren bereits an die Grenzen der ihr 
vom Grundgesetz her vorgegebenen Kompetenz und 
auch ihrer finanziellen Mögüchkeiten gegangen. Es 
ist Aufgabe der in der Versorgung rheumakranker 
Kinder tätigen Ärzte und Angehörigen komplemen- 
tärer Berufe, der Länder und der gemeinsamen 
Selbstverwaltung der Ärzte und der Krankenkassen 
zu prüfen, in welcher Weise die kinderrheumat elegi- 
sche Versorgung an die Strukturen der Regionalen 
Rheumazentren assoziiert werden kann. Die Bundes- 
regierung ist bereit, ihre Erfahrungen aus der Mo- 
dellförderung in diesen Prozeß einzubringen. 

Soweit mit Maßnahmen und Initiativen des Bundes 
hinsichthch der spezifischen fachhchen Anforderun- 
gen für Kinderärzte die ärzthche Aus-, Weiter- und 
Fortbüdung angesprochen werden, wird auf die Aus- 
führungen am Änfang dieses Themenschwerpunktes 
verwiesen. 
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Pflegebedarf rheumakranker Kinder 

In den als Begutachtiuigsrichtlinien herausgegebe- 
nen „Anhaltspunkten für die ärztiiche Gutachter- 
tätigkeit im sozialen Entschädigungsrecht und nach 
dem Schwerbehindertengesetz" sind auch spezielle 
Kriterien zur Begutachtung der juvenilen chroni- 
schen Polyarthritis genannt und es ist insbesondere 
auch dargelegt, unter welchen Voraussetzungen die 
Annahme von Hilflosigkeit im Sinne der §§35 BVG 
bzw. 33 b EStG - u. a. auch im Hinblick auf die Inan- 
spruchnahme von Nachteilsausgleichen - gerechtfer- 
tigt ist. 

Die Hilfeleistungen der Pflegeversicherung richten 
sich nicht auf „Assistenzleistungen", sondern 
schwerpunktmäßig auf die in § 14 Abs. 4 SGB XI 
genannten Verrichtungen der Körperpflege, Ernäh- 
rung oder Mobüität sowie der hauswirtschaftlichen 
Versorgung (s. auch Beantwortung der Frage zu den 
Ansprüchen mobilitätsbehinderter Menschen auf 
Sach- und Geldleistungen nach dem SGB XI im 
Themenschwerpunkt IV). 


Anteil behinderter oder chronisch kranker 
Auszubildender 

Der Bundesregierung liegen keine Informationen 
über die Anzahl schwerbehinderter Auszubildender 
vor. 

Im Hinblick auf eine Übertragung der „Behinderten- 
quote" bzw. der „Behindertenabgabe" auf die Grup- 
pe der Auszubüdenden ist auf folgendes hinzuwei- 
sen: Arbeitgeber, die über mindestens 16 Arbeits- 
plätze verfügen, haben auf wenigstens 6 % dieser 
Arbeitsplätze Schwerbehinderte zu beschäftigen 
(sog. Pfhchtplätze). Grundsätzlich wird ein Schwer- 
behinderter Beschäftigter auf einen Pflichtplatz an- 
gerechnet. Hinsichtlich der Auszubüdenden besteht 
eine Sonderregelung. Nach § 10 Abs. 2 des Schwer- 
behindertengesetzes wird ein Schwerbehinderter, 
der zur Ausbüdung beschäftigt wird, bis zum 31. De- 
zember 2000 auf zwei Pflichtplätze angerechnet; dar- 
über hinaus kann das Arbeitsamt die Anrechnung 
auf drei Pflichtplätze zulassen, wenn die Vemüttiung 
in eine berufliche Ausbüdungsstelle wegen Art oder 
Schwere der Behinderung auf besondere Schwierig- 
keiten stößt. Eine Änderung dieser Vorschriften hält 
die Bundesregierung im Hinblick auf ihr Ziel, näm- 
lich die Bereitstellung von Ausbüdungsplätzen für 
Schwerbehinderte insbesondere in Betrieben der pri- 
vaten Wirtschaft zu fördern, nicht für sinnvoU. 


Schulische Sonderförderungsmaßnahmen 
für rheumakranke Kinder 

Die Länder haben die schulische Unterrichtxmg 
rheumakranker Kinder durch Erlasse geregelt. Bei 
stationärer Behandlung wird in der Regel Sonder- 
oder Hausunterricht erteüt. Die Aufnahmefähigkeit 
der Kinder ist häufig sehr eingeschränkt. Eine völli- 
ge Kompensation durch pädagogische Maßnahmen 
ist nicht möglich. Rheumakrcuiken Kindern, die nicht 
stationär behandelt werden, wird bei krankheitsbe- 


dingter Abwesenheit von der Schule in der Regel 
häuslicher Unterricht von Lehrkräften erteüt. So er- 
halten z. B. in Hamburg schwer an Rheuma erkrankte 
Kinder, denen der behandelnde Arzt bescheinigt, 
daß sie nicht in der Lage sind, aus gesundheitiichen 
Gründen die Schiüe für mehrere Wochen zu besu- 
chen, Hausunterricht. Dieser bezieht sich auf die 
Kemfächer Deutsch, Mathematik, Englisch, in der 
Grundschule auf Deutsch, Mathematik, Sachunter- 
richt und Englisch. Ein Lehrer der Arbeitsgruppe für 
Haus- und Krankenhausunterricht arbeitet dabei par- 
cülel zum Unterricht der Stammklasse des Kindes. 
Dies bedeutet: In den oben angegebenen Fächern 
werden im Hause auch eüle Tests und Arbeiten ge- 
schrieben und von der Fachkraft der Schiüe benotet. 
Für den Hausunterricht muß ein schriftlicher Antrag 
eines Erziehungsberechtigten des Kindes vorliegen, 
der zusammen mit dem ärztlichen Attest über die 
Stammschvüe an die zuständige DienststeUe „Ar- 
beitsgruppe für Haus- und Krankenhausunterricht" 
geleitet wird. Muß ein Schüler aus gesundheitlichen 
Gründen in kiuzen Interveülen die Schiüe versäu- 
men, so wird versucht, die entstandenen Wissens- 
lücken durch den sog. „stützenden Einzelunterricht" 
zu schheßen, der ebenfeüls durch die Arbeitsgruppe 
für Haus- und Krankenhausunterricht erteüt wird. 
Der stützende Einzelunterricht wird am Vormittag in 
der Stammschule erteüt. Er wird nach Möglichkeit so 
gelegt, daß der Schüler wenig Kemunterricht ver- 
säumt. 

Nach Angaben der Deutschen Rheuma- Liga ist das 
Krankheitsbüd „juvenüe chronische Arthritis" mit 
seinen Besonderheiten in einem entsprechenden 
Runderlaß des Landes Nordrhein- Westfalen zur Er- 
langxmg des Sonderförderunterrichtes aufgenommen 
worden. 

Insgesamt sind die Regelungen der Länder zur Ertei- 
lung von Haus- und Sonderunterricht uneinheitlich 
und wenig übersichtlich. Nach Meinxmg der Deut- 
schen Rheuma-Liga e.V bestehen in den Ländern 
Bayern, Brandenburg und Nordrhein- Westfalen die 
günstigsten Voraussetzungen zur Erlangung von 
Haus- und Sonderunterricht. 

Die Bundesregierung wird sich bei den Ländern da- 
für einsetzen, daß diese im Rahmen der Ständigen 
Konferenz der Kultusnünister der Länder in der Bun- 
desrepublik Deutschland einen Beschluß über ein- 
heitliche Kriterien für die Erteüung von Haus- und 
Sonderunterricht auf der Grundlage der besonders 
günstigen Regelung des Landes Nordrhein-Westfa- 
len fassen. 

Im übrigen vertritt die Bundesregierung die Mei- 
nung, daß die Länder die besonderen Bedürfnisse 
rheumakranker Kinder aUgemein berücksichtigen 
xmd ihre Teilnahme am Schvüunterricht ausreichend 
geregelt haben. Sie weist darauf hin, daß sich die 
Deutsche Rheuma-Liga e.V. ständig für die schiüi- 
schen Belange rheumakranker Kinder bei den Län- 
dern einsetzt. Die Liga wird auf der Grundlage der 
Ergebnisse einer Umfrage im Jahre 1996 die Länder 
bitten, ihre Vorschriften über die schiüische und 
häusliche Betreuung rheumakranker Kinder einheit- 
lich zu gestalten. 
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VII. Gesundheitsökonomische Forschung 


Im Programm der Bundesregierung „Gesundheitsfor- 
schung 2000" wird die Gesundheitsökonomie „zu 
den wichtigsten Forschungsbereichen" der Zukunft 
gerechnet Der Rheumabericht bietet Gelegenheit 
darzulegen, welche gesundheitsökonomischen Ein- 
sichten im Bereich rheumatischer Erkrankungen 
gegenwärtig wissenschaftlich abgesichert sind und 
inwieweit gesundheitsökonomische Modellrechnun- 
gen gefördert werden sollten, die ausgehend von der 
medizinischen und psychosozialen Versorgungs- 
struktur eine realistische Einschätzung jener Folgeko- 
sten ermöglichen, die bei einer optimal abgestimm- 
ten Früherkennung, Therapie und Rehabilitation 
rheumatischer Erkrankungen vermieden worden wä- 
ren. 

Die intensive ökonomische Analyse des Gesund- 
heitswesens, insbesondere im Hinblick auf spezifi- 
sche Krankheitsbilder, steht in Deutschland erst am 
Anfang. 

Forschung zu gesundheitsökonomischen Fragen 
stellt vor dem Hintergrund der zunehmenden Bedeu- 
tung chronischer Erkrankungen infolge des demo- 
graphischen Wandels, der erhebhchen Beeinträchti- 
gung der Lebensquahtät der Betroffenen, der hohen 
Inanspruchnahme von medizinischen Leistungen so- 
wie der damit verbundenen Kosten einen For- 
schungsbereich mit zunehmender Relevanz dar. 

Die Public Health Forschungs-Verbünde haben ge- 
sundheitsökonomische Projekte in der 2. Förder- 
phase verstärkt aufgegriffen. Im Rahmen der Public 
Health Förderungen im gemeinsamen Programm 
der Bundesregierung „Gesundheitsforschung 2000" 
wurde bislang das Spezifitätsmodell sozialer Unter- 
stützung bei rheumatischen Erkrankungen hinsicht- 
lich seiner Wirkung auf Lebensqualität und Schmerz- 
empfindlichkeit erkrankter Personen analysiert. 
Überdies werden hier zahlreiche Projekte gefördert, 
die sich mit der Prävention und Bewältigung anderer 
chronischer Erkrankungen und deren ökonomischen 
Auswirkungen beschäftigen. Hierzu gehört bei- 
spielsweise die Entwicklung von Fragebögen zur 
Messung der Lebensqualität und ihr Test beim Ein- 
satz in Kosten-Nutzwert-Analysen. Hierbei sind der 
Einbezug und die Verknüpfung quahtativer und 
quantitativer Maße dem interdisziplinären Ansatz 
von Pubhc Heedth folgend besonders relevant und 
erkenntnisfördemd. Im Versorgungsbereich sind Un- 
tersuchungen ärztlicher Kooperationsmuster mit dem 
stationären Bereich, Möglichkeiten und Belange der 
Selbsthilfe sowie die Kooperation mit dem Pflege- 
bereich zu nennen. Die Ermittlung geschlechtsspe- 
zifischer Unterschiede im Hilfsbedarf und in der In- 
anspruchnahme von Versorgungsleistungen, insbe- 
sondere bei alten Menschen, Wechselwirkungen 
zwischen Einkommen und Gesundheit sowie die 
Auswirkungen der apparativen Ausstattung von 
Arztpraxen auf die Diagnose und Therapie von Er- 


krankungen sind ebenso wie die Entwicklung von 
Guidelines zur ökonomischen Evaluation von Ge- 
sundheitsdienstleistungen und -gütern Beispiele für 
Forschungsvorhaben, die durch ihre breiten Anwen- 
dungsmöglichkeiten der Verbesserung von Versor- 
gungssituation und Lebensqualität chronisch Er- 
krcinkter unter gleichzeitiger Berücksichtigung öko- 
nomischer Gesichtspunkte dienen und die krank- 
heitsspezifischen Forschungs- und Modellvorhaben 
sinnvoll ergänzen. 

Im Zuge der gemeinsamen Ausschreibung des Bun- 
desministeriums für Bildung, Wissenschaft, For- 
schung und Technologie (BMBF) und der Deutschen 
Rentenversicherung zur Förderung der rehabilita- 
tionswissenschciftlichen Forschung in Deutschland 
ist auch die Bearbeitung ökonomischer Fragen in der 
Rehabüitation möglich. Die für eine ausführliche An- 
tragstellung in Betracht kommenden Verbünde wur- 
den auf die Notwendigkeit einer stärkeren Integra- 
tion und Akzentuierung dieser Fragestellungen in 
ihren Projekten hingewiesen. Möglicherweise kön- 
nen hier auch rheumatologisch relevante Projekte 
gefördert werden. 


Einschlägige - auch gesundheitsökonomische 
Fragestellungen berücksichtigende - Forschungs- 
aktivitäten im Bereich der Rheumatologie 

Zwischen 1984 und 1990 unterstützte die Bundes- 
regierung im Rahmen ihres Gesundheitsforschungs- 
programmes ein Förderprogramm zur wohnortnahen, 
interdisziplinären, kooperativen und kontinuier- 
hchen Versorgung von Rheumakranken. Eine umfas- 
sende Outcome- und Prozeßevaluation begleitete das 
Modellprojekt, um Machbarkeit, Akzeptanz, Wirk- 
samkeit, Kosteneffizienz und Übertragbarkeit zu be- 
werten. 

Aus den Ergebnissen geht hervor, daß sich bei den 
Teilnehmern die Krankheit über einen Zeitraum von 
mehr als zwei Jahren nicht verschlechtert hat, Ange- 
sichts des meist recht raschen Fortschreitens der Ge- 
lenkzerstörung ist das ein Erfolg. Durch die umfas- 
sende Betreuung der Patienten im Rahmen des Mo- 
dellvorhabens konnte die Versorgungssituation der 
Rheumapatienten verbessert werden. Der Kostenver- 
gleich zeigte, daß das gesteigerte Angebot von Lei- 
stungen die Ausgaben der Kassen nicht in die Höhe 
getrieben hat. Einsparungen bei den für die Behand- 
lung der Modellteilnehmer notwendigen Kosten er- 
gaben sich insbesondere bei den stationären Aufent- 
halten in Kliniken. Aufgrund des im Verhältnis zu 
dem langwierigen Krankheitsverlauf begrenzten Be- 
obachtungszeitraumes können diese Resultate aller- 
dings lediglich erste Anhaltspunkte für langfristige 
Effekte einer umfassenden Versorgung Rheumakran- 
ker geben. 
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Seit 1993 fördert die Bundesregierung die Einfüh- 
rung der rheumatologischen Kemdokumentation, die 
am Deutschen Rheuma-Forschungsinstitut Berlin an- 
gesiedelt ist. In der Dokumentation werden jährüch 
30 000 bis 40 000 Patienten/innen mit entzündhch- 
rheumatischen Krankheiten mit ihrem klinischen 
Status und einem Patientenfragebogen zur Versor- 
gungssituation, zur Krankheitsbelastung und zu den 
sozialen Folgen der Krankheit erfaßt. Die Kemdoku- 
mentation zeigt, daß dauerhaft rheumatologisch be- 
treute Patienten/innen einen Rückgang der Kranken- 
haushäufigkeit auf weisen. Inwieweit eine Reduktion 
von langfristiger Arbeitsunfähigkeit und vorzeitiger 
Berentung durch die rheumatologische Betreuung er- 
reicht werden kann, werden die Längsschnittdaten 
der folgenden Jahre zeigen. 

Aufbauend auf den Daten der Kemdokumentation 
wäre es gmndsätzhch mögüch, volkswirtschafthche 
Gesamtrechnungen durchzuführen, die - unter der 
Voraussetzung einer Vergleichsstichprobe im ambu- 
lanten Bereich - Aussagen über tatsächhche Kosten- 
einspamngen möghch machen. Deutschland verfügt 
damit über eine Datenbasis im Bereich der Rheuma- 
tologie, wie sie nur in wenigen Ländern bisher vor- 
handen ist. Aufbauend auf dieser Datenquelle könn- 
ten in Zukunft weitergehende volkswirtschafthche 
Gesamtrechnungen durchgeführt werden, indem un- 
ter Einbeziehung der Statistiken der Leistungsträger 
oder durch Stichprobenerhebungen im Bereich der 
nichtspeziahsierten Versorgung Gegenüberstellun- 
gen der tatsächhch angefaUenen Kosten für die rheu- 
matologische Versorgung und der hierbei erzielten 
outcomes (Funktionseinschränkung, sozialrechthche 
Folgen) erfolgt. In diesem Zusammenhang ist darauf 
hinzuweisen, daß im 2. GKV-NOG den gesetzhchen 
Krankenkassen die Möghchkeit gegeben wird, in 
Modellprojekten neue Versorgungsstmkturen auch 
hinsichthch ihrer Kosteneffizienz zu erproben. Die 
Kemdokumentation könnte auch hier als eine geeig- 
nete Datengmndlage genutzt werden. 


Quantifizierung der Folgekosten von ungünstig 
verlaufenden Erkrankungen 
des Gelenk- und Stützsystems 

Daten über die gesundheitsökonomischen Vorteile 
einer frühzeitigen und adäquaten Behandlung rheu- 
matischer Erkrankungen im Vergleich zu ungünsti- 
gen Verläufen später Behandlungen einschheßüch 
ihrer Auswirkungen auf benachbarte Organe hegen 
in Deutschland nicht vor. Mit Sicherheit ist jedoch 
davon auszugehen, daß sich - insbesondere im Kin- 
desalter - bei frühzeitiger und rheumatologisch qua- 
lifizierter ärzthcher und komplementärer Behand- 
lung sowie umfassender Beratung und Aufklämng 
erhebliche Folgekosten bei allen SoziaUeistungsträ- 
gem einsparen lassen. 

Aus Untersuchungen im anglo amerikanischen Raum 
lassen sich zudem wichtige Anhaltspunkte gewin- 
nen. Eine Verzögemng der Progression bei der rheu- 
matoiden Arthritis durch eine frühzeitige rheumato- 
logische Intervention kann dazu führen, daß die Ar- 
beitsunfähigkeit 3 Jahre später eintritt. Dies hat eine 
Einspamng von indirekten Kosten in Höhe von 


60 000 US $, eine Reduktion des relativen Mortah- 
tätsrisikos um 0.55 sowie eine Reduktion der Summe 
der Schmerzen zu Folge. Ferner ist davon auszuge- 
hen, daß eine adäquate Patientenschulung zu deut^ 
heben Einspamngen im Medikamentenverbrauch 
und damit geringeren Nebenwirkungen führt. 

In einer kürzheh abgeschlossenen, durch den Ver- 
band Deutscher Rentenversichemngsträger finan- 
zierten Studie konnte gezeigt werden, daß durch sta- 
tionäre Rehabüitationsmaßnahmen bei Patienten mit 
chronischer Polyarthritis eine signifikante Verbesse- 
rung insbesondere beim Schmerz, bei der Depressivi- 
tät und bei der ÄngsÜichkeit erreicht werden kann. 
Durch ein im Rahmen dieser Studie erprobtes Patien- 
tenschulungsprogramm konnte die Wirkung der Re- 
habihtation weiter gesteigert werden. 

Förderung der Selbsthilfearbeit 
durch die Krankenkassen unter gesundheits- 
ökonomischen Gesichtspunkten 

Die Förderung von Selbsthilfegruppen durch die ge- 
setzlichen Krankenkassen gemäß § 20 Abs. 3 in der 
Fassung des Beitragsentlastungsgesetzes vom 1. No- 
vember 1996 ist eine Ermessensleistung. Sie ist nicht 
zu verwechseln mit ergänzenden Leistimgen zur Re- 
habilitation, die gemäß § 43 Nr. 2 SGB V (z. B. Funk- 
tionstraining) gefördert werden. 

Rheuma-Selbsthilfegruppen werden seit Jahren 
durch die gesetzhchen Krankenkassen gemäß § 20 
SGB V durch Zuschüsse finanziell gefördert. Die Not- 
wendigkeit zur Verdichtung der bisherigen Förde- 
rung zur Pfüchtleistung ist nicht gegeben. Der Cha- 
rakter der Selbsthilfe würde dadurch in Frage ge- 
stellt werden. 

Die Ausgestaltung des § 20 Abs. 3 in der Fassung des 
Beitragsentlastungsgesetzes vom 1. November 1996 
sieht die weitere Förderung von Selbsthilfegruppen 
auf einer präzisierten Grundlage vor. Die Spitzenver- 
bände der Krankenkassen haben daher im Interesse 
einer einheitiiehen Rechtsanwendung gemeinsam 
und einheiüich unter Beteüigung der Kassenärzt- 
hchen Bundesvereinigung am 14. Februar 1997 ein 
Verzeichnis von Krankheitsbildem beschlossen, bei 
denen zukünftig eine Förderung zulässig ist. Das 
Verzeichnis der Krankheitsbilder orientiert sich an 
medizinischen Kriterien, wie z.B. Stoffwechseler- 
krankungen, Krebs, Suchtkrankheiten, neurologi- 
schen Krankheiten, Erkrankungen des Bewegungs- 
apparates (vgl. auch Abschnitt Psychosoziale Be- 
treuung von Rheumakranken im Themenschwer- 
punkt IV Soziale Rehabüitation bzw. Integration 
rheumakranker Menschen). Auch rheumatische Er- 
krankungen werden ausdrücklich genannt. 

Hinsichtlich der Förderung und Durchführung des 
Funktionstrainings bestehen zwischen den Landes- 
verbänden der Krankenkassen und der Deutschen 
Rheuma-Liga Vereinbarungen, deren Ziel es ist, den 
Rheumakranken ein qualifiziertes und wohnortnahes 
Rehabilitationsangebot zu unterbreiten. Eine Kosten- 
Nutzen- Analyse, die als repräsentativ angesehen 
werden könnte und die Aufschluß über die Folgen 
einer angebheh verminderten Selbsthilfetätigkeit auf 
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Prävention und Rehabüitation geben könnte, hegt 
der Bundesregierung bisher nicht vor. Im übrigen 
läßt sich der Wert der Arbeit von Selbsthilfegmppen 
auch nicht nur unter reinen Kostengesichtspunkten 
einschätzen. Ihr ideeUer Wert wie auch die von den 
Selbsthilfegruppen erzielten Erfolge sind durch eine 
ökonomische Bilanzierung kaum erfaßbar und wer- 
den der Bedeutung des Selbsthilfegedankens nicht 
gerecht. 


Dreistufige Versorgungsstruktur für rheumakranke Kinder 
unter gesundheitsökonomischen Gesichtspunkten 

Seit dem Memorandum über die Versorgung rheu- 
makranker Kinder in Deutschland (1990) hat sich die 
Zahl der rheumatologischen Ambulanzen sowie kin- 
derrheumatologischen Fachabteilungen und Fachkh- 
niken erhöht. Überregional tätige Kinderrheumatolo- 
gische Zentren bestehen in Bad Bramstedt, Berlin- 
Buch, Garmisch-Partenkirchen und Sendenhorst mit 
der Möghchkeit einer speziahsierten ambulanten 
und stationären pädiatrisch-rheumat elegischen Ver- 
sorgung. 

Fachleute gehen davon aus, daß durch eine frühzei- 
tige Diagnosestellung und Therapie - unter Einbe- 
ziehung der Eltern und anderer Betreuungspersonen 


bezüghch der Anleitung für eine spezifische physika- 
hsche Therapie - die rheumatischen Erkrankungen 
im Kindes- und Jugendalter eine bessere Langzeit- 
prognose insbesondere bezüghch bleibender Ge- 
lenkfehlstellungen haben. Sie weisen darauf hin, daß 
die mittlerweile beobachtete geringere Rate von un- 
günstigen Spätfolgen, auf die frühzeitig einsetzende 
und z.T. auf neuen Strategien basierende Therapie 
sowie auf eine bessere Hilfsmittelversorgung zurück- 
geführt werden kann. Mittelfristig würde eine bes- 
sere beruf hche Einghederung der Betroffenen und 
eine geringere Invahdität erwartet. 

Die Bundesregierung geht davon aus, daß durch eine 
breite Umsetzung der Leitlinien zur pädiatrischen 
Rheumatologie der Deutschen Gesellschaft für Kin- 
derheilkunde und Jugendmedizin e.V es ebenfalls 
zu einer Verbesserung der Versorgung rheumakran- 
ker Kinder kommen wird. 

Das 2. GKV-NOG eröffnet den gesetzhchen Kran- 
kenkassen die Möghchkeit, in ModeUvorhaben neue 
Versorgungs Strukturen auch im Hinbhck auf ökono- 
mische Gesichtspunkte zu erproben. Vor diesem Hin- 
tergnmd könnte auch das von der Deutschen Rheu- 
ma-Liga angesprochene Modell einer dreistufigen 
Versorgungsstruktur für rheumakranke Kinder und 
Jugendhche erprobt werden. 


VIII. Darstellung wichtiger Probiemfeider des Rheumaberichtes 1987 


In enger Anlehnung an die wichtigsten Problemfel- 
der des Rheumaberichtes von 1987 ist im Interesse 
der Rheumapatienten eine Beantwortung der nach- 
folgenden Fragestellungen erforderlich: 

L Dokumentation 

2. Unkonventionelle, alternative Behandlungsme- 
thoden 

3. Erforschung arbeitsplatzbedingter rheumatischer 
Erkrankungen 

4. Forschungsförderung 

5. Verstärkte Berücksichtigung der Rheumatologie 
in der Hochschullehre 

6. Berücksichtigung der Rheumatologie in der ärzt- 
lichen Ausbildung 

7. Ausbildung der nichtärztlichen Heilberufe 

8. Wohnortnahe Versorgungsmodelle 

9. Zuständigkeit der Träger in Leistungsfällen 

10. Fortbildung im Bereich der Rheumatologie 

11. Information und Aufklärung 

Dokumentation 

Die Bundesregierung fördert seit 1992 im Rahmen 
der Modellmaßnahme zum Aufbau der Regionalen 
Rheumazentren die Einführung der bundesweiten 


Kemdokumentation, mit der eine überregionale 
standardisierte Datenbasis für Patienten mit ent- 
zündlich-rheumatischen Erkrankungen zur Verfü- 
gung steht. 1994 wurden rd. 30 000, 1995: 35 000 
und 1996: 40 000 Patienten dokumentiert. In Über- 
einstimmung mit internationalen Empfehlungen 
und Vereinbarungen werden zentrale klinische Pa- 
rameter erhoben und durch standardisierte Befra- 
gungen der Patienten ergänzt. Die Daten der Kem- 
dokumentation ermöghchen es, die Versorgungssi- 
tuation rheumatologisch betreuter Patienten in ver- 
schiedenen Regionen Deutschlands einzuschätzen 
sowie Aussagen über die ambulante Vorbehandlung 
im hausärzthchen Bereich zu treffen. Sie ist geeig- 
net, einerseits Versorgungsdefizite in verschiedenen 
Bereichen aufzudecken und andererseits neue Er- 
kenntnisse zu Verlaufsformen der Krankheitsbilder 
sowie zu Therapiestandards in der Rheumatologie 
zu erbringen. 

Ziel der Kemdokumentation ist es dabei zunächst, 
Aufschluß über die Versorgungsleistung der Regio- 
nalen Rheumazentren zu geben sowie einen Ver- 
gleich der Diagnoseverteilungen, des therapeuti- 
schen Vorgehens und der Versorgungsverläufe über- 
regional zwischen den Zentren zu ermöghchen. Fer- 
ner können auch Aussagen über die subjektive Ein- 
schätzung des Patienten zu seinem Befinden sowie 
Patientenkarrieren über mehrere Jahre hinweg ge- 
macht werden. Damit soll eine Basis für quahtäts- 
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sichernde Maßnahmen geschaffen werden. Auf- 
grund der größeren Patientenzahlen auch bei selte- 
nen Krankheitsbildem eignet sich die überregionale 
Auswertung der Kerndokumentations daten auch zur 
Bearbeitung entsprechender klinischer Fragestellun- 
gen. Erste Untersuchungen werden bereits von eini- 
gen Rheumazentren durchgeführt. 

Die Kemdokumentation hat bereits jetzt vielfältige 
und auf anderem Wege nicht erzielbare Ergebnisse 
zur Versorgungssituation und zu Versorgungsdefi- 
ziten, zur Therapie und zur Variation von Therapie - 
formen, zu den sozialen Folgen der Krankheit und zu 
Prognose und Verlauf von entzündlich -rheumati- 
schen Erkrankungen erbracht. Im Zusammenhang 
mit der bereits angesprochenen möglichen langfristi- 
gen Verankenmg der Kemdokumentation als Instru- 
ment der Qualitätssicherung sind sicherlich Weiter- 
entwicklungen notwendig. Als Stichworte hierzu 
sind zu nennen: verbesserter Abgleich zu den jüngst 
entwickelten Qualitätsstandards der Deutschen Ge- 
sellschaft für Rheumatologie sowie Ausbau der EDV- 
gestützten Kemdokumentation mit - insbesondere 
im Hinblick auf den niedergelassenen Bereich - 
Kompatibilität zu den gängigen Praxissystemen. Ent- 
sprechende Bestrebungen sind in der Arbeits- 
gemeinschaft der regionalen kooperativen Rheuma- 
zentren im Gange. 

Die Auswertung der bundesweiten Kemdokumenta- 
tion wird noch bis zum Jahre 1999 durch die Bundes- 
regiemng gefördert. Es ist nun Aufgabe der Selbst- 
verwaltung, Wege zur weiteren Finanziemng der Do- 
kumentation - als ein Instmment der QuaÜtätssiche- 
mng - im Rahmen eines Gesamtkonzeptes zur Quah- 
tätssichemng der Betreuung der Rheumapatienten 
aufzuzeigen. Die gesetzlichen Regelungen zur Qua- 
litätssicherung (§§ 135 bis 139 SGB V) stellen der 
Selbstverwaltung hierfür geeignete Instmmente zur 
Verfügung. 

Bereits jetzt ist vorgesehen, die vorhegenden Ergeb- 
nisse der Kemdokumentation auch in die Gesund- 
heitsberichterstattung des Bundes einzubringen. Für 
den flächendeckenden Aufbau bevölkemngsbezoge- 
ner „Rheuma-Register" fehlen u.a. die gesetzhchen 
Gnmdlagen. Entsprechende Regelungen für eine 
bundesweite flächendeckende Anwendung der 
Kemdokumentation könnten nur durch die Länder 
reahsiert werden. 

Für den Basisbericht des bis Ende 1997 laufenden 
Forschungsvorhabens „ Gesundheitsberichterstattung 
des Bundes" (GBE) sind 3 Kapitel vorgesehen, die 
sich mit Krankheiten des Skeletts, der Muskeln und 
des Bindegewebes befassen. Nach Beendigung der 
Forschungsperiode soll die GBE in der Routine wei- 
tergeführt werden. Wie sich dann das Berichtswesen 
vom Umfang und von der Thematik her gestaltet, ist 
derzeit noch nicht festgelegt. Allerdings muß beach- 
tet werden, daß es sowohl in der Forschungsphase 
wie in der Routine der GBE darum geht, bereits vor- 
handene Daten zu erfassen imd bewertend zusam- 
menzuführen, um sie für entsprechende Berichte zur 
Verfügung zu stellen. Es werden weder neue Daten 
erhoben noch begonnene Datenerhebungen weiter- 
geführt. Daher ist die Bundesregierung bemüht, re- 


gelmäßig Gesundheitssurveys durchzuführen, in die 
auch rheumarelevante Fragestellungen integriert 
sind. Ein solcher Beratungs- und Untersuchungs- 
survey findet 1997/1998 statt. 

Eine bundesweite, inhaltlich wie regional differen- 
zierte Berichterstattung über die Versorgung von 
Rheumakranken würde ein spezielles Berichtswesen 
erfordern, das über die Möglichkeiten der Gesund- 
heitsberichterstattung des Bundes hinausgeht. In- 
wieweit solche Aspekte in die ebenfalls im Aufbau 
befindliche Gesundheitsberichterstattung der Länder 
aufgenommen werden können, ist dort - wie bereits 
ausgeführt - zu gegebener Zeit zu prüfen. 

Unkonventionelle, alternative Behandlungsmethoden 

In den letzten zwanzig Jahren ist in verschiedenen 
europäischen Ländern eine kleine Zahl von verglei- 
chenden Studien zur Therapie rheumatischer Er- 
krankungen (chronische Polyarthritis, Arthrose, Fi- 
bromyalgie und Spondylitis Ankylosans) unter Ver- 
wendung unkonventioneller medizinischer Verfah- 
ren durchgeführt worden. Angewandt wurden Aku- 
punktur, Homöopathie und Phytotherapie. Die Stu- 
dien haben u. a. aufgmnd unterschiedlicher Designs 
zu widersprüchlichen Ergebnissen geführt; oft han- 
delte es sich um Pilotstudien mit einer nur geringen 
Anzahl von Patienten. Studien in dieser Richtung 
sind in Deutschland bisher praktisch nicht durchge- 
führt worden. 

Die Bundesregiemng hat den Mangel an Belegen für 
die Wirksamkeit, die Unbedenklichkeit und den Nut- 
zen unkonventioneller Therapieverfahren für den 
Patienten zum Anlaß genommen, im Rahmen des Pro- 
grammes „Gesundheitsforschung 2000" einen Förder- 
schwerpunkt „Unkonventionelle Medizinische Rich- 
tungen" einzurichten. Ziel der Fördermaßnahme ist 
es, Wirksamkeit und Nutzen bereits ausgewiesener 
und verbreiteter unkonventioneller Verfahren im Ver- 
gleich zu etablierten konventionellen Verfahren zu 
überprüfen. In diesem Förderschwerpunkt wird seit 
Ende 1995 u. a. eine zweiarmige Therapiestudie zum 
Vergleich der Wirksamkeit eines anthroposophischen 
und eines konventionellen Therapiekonzeptes bei der 
Behandlung der frühen chronischen Polyarthritis un- 
terstützt. Anhand der Krankheitsentwicklung soll 
überprüft werden, ob beide Therapiekonzepte in ver- 
gleichbarer Weise den Krankheitsverlauf beeinflussen 
können; ferner soUen die Risiken beider Therapiefor- 
men miteinander verglichen werden. Da die Studie 
auf eine Dauer von 6 Jahren angelegt ist, sind Ergeb- 
nisse erst in einigen Jahren zu erwarten. 

Weitere rheumatologisch relevante Forschungspro- 
jekte dieser Ausrichtung in Deutschland sind derzeit 
nicht bekannt. Grundsätzlich besteht die Möglich- 
keit, in einer mittelfristig zu konzipierenden zweiten 
Phase des o.g. Förderschwerpunktes weitere rheu- 
matologisch relevante Therapie Studien aus Bundes- 
mitteln zu unterstützen. 

Darüber hinaus befaßt sich ein Arbeitskreis „Außer- 
schulische Methoden" der Deutschen Gesellschaft 
für Rheumatologie mit Fragen unkonventioneller Be- 
handlungsmethoden in der Rheumatologie. 
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Erforschung arbeitsplatzbedingter rheumatischer 
Erkrankungen 

Das Wissenschaf Üiche Interesse an arbeitsassoziier- 
ten Muskel-Skelett-Erkrankungen nimmt gegenwär- 
tig zu. Es besteht Übereinstimmung, daß die kausal- 
analytische Abklärung des multifaktoriellen, poly- 
ätiologischen Krankheitsgeschehens Wissenschafts - 
theoretisch imd methodologisch ganz besondere, z.T. 
extreme Schwierigkeiten bereitet. 

Das Spektrum der Risikofaktoren für die sog. Zivüisa- 
tions- oder Verschleißkrankheiten bedarf auch zu- 
künftig in weiten Bereichen noch der kausalanaly- 
tischen Aufarbeitung unter verstärktem Einsatz des 
arbeits-, sozial- imd umweltmedizinischen Sachver- 
standes. 

Bislang nur wenig oder überhaupt nicht erforscht 
sind die 

• Belastbarkeit der Gelenke für statische und für 
häufig wiederholte Bewegungsabläufe, 

• Wirkung von praxisrelevanten horizontalen imd 
Rotationsschwingungen auf die Wirbelsäule, 

• Beziehungen zwischen der körperlichen Bela- 
stung und psychischen sowie sozialen Faktoren 
einerseits und deren Wirkung auf Muskel-Skelett- 
Erkrankungen andererseits. 

Unter Berücksichtigung eines Konsensus-Doku- 
ments, verabschiedet auf der Ersten Internationalen 
Konferenz zur Prävention von arbeitsbedingten Mus- 
kel-Skelett-Erkrankungen (PREMUS) in Stockholm 
im Mai 1992 (Strategie for prevention of work-related 
musculosceletal disorders: Consensus paper, Inter- 
national Journal of Industrial Ergononücs 11 [1993], 
77 bis 81) sind folgende förderungswürdige Schwer- 
punkte der künftigen epidenüologischen Forschung 
zu arbeitsbedingten Erkrankungen hervorzuheben: 

• Ableitung von Dosis-Wirkungs-Beziehungen für 
Gesundheitsrisiken am Arbeitsplatz auf der 
Grundlage verbesserter Expositionsmessungen, 

• Identifizierung und Quantifizierung von Wechsel- 
wirkungen zwischen Arbeitsfaktoren und anderen 
intrapersonalen, psychosozialen, lebensstilbeding- 
ten und umweltbezogenen Einflüssen, 

• Evaluation der Effekte von präventiven Program- 
men, 

• Studien, welche die Festlegung von Ruheperioden 
bei monotoner Tätigkeit und Arbeit imter Zwangs- 
haltimg zum Inhalt haben, 

• Untersuchungen zu den kausalen Mechanismen 
der arbeitsbedingten Muskel-Skelett-Erkrankun- 
gen, darunter Muskelermüdimg und -schmerz, 
Bandscheiben- imd Gelenkdegeneration. 

Eine Weiterentwicklung methodischer Grundlagen 
erscheint in folgender Richtimg erforderhch: 

• Praktikable quantitative Verfahren für die Analyse 
imd Bewertung von Belastungen der Wirbelsäule 
unter biomechanischen Aspekten, 

• Mathematisch-biomechanische Modellierung der 
Beanspruchung der Wirbelsäule durch berufliche 
Belastungen, 


• Standardisierte Methoden und Dokumentations- 
empfehlungen für die klinische Untersuchung der 
Wirbelsäule und des Rückens. 

Die Befassung nüt diesem Problem ist Aufgabe 
der wissenschafüichen Forschungseinrichtungen in 
Deutschland insgesamt. Für den Arbeitsschutz trägt 
die Bundesanstalt für Arbeitsschutz und Arbeitsme- 
dizin (BAuA) über ihre eigenen Forschungen hinaus 
dazu bei, die entsprechenden wissenschafüichen Er- 
kenntnisse in der Praxis für die Prävention nutzbar 
zu machen. 

Im Rahmen des Programmes „Arbeit und Technik" 
der Bundesregierung wurden die im letzten Rheuma- 
bericht angesprochenen Projekte zu diesem Thema 
abgeschlossen. Darüber hinaus wurden aufgrund 
veränderter Prioritätensetzungen keine weiteren 
neuen Forschungsarbeiten zu den arbeitsbedingten 
Ursachen und Risikofaktoren degenerativer rheuma- 
tischer Erkrankungen gefördert und sind in naher 
Zukunft auch nicht geplant. 

Arbeitsschutz als Prävention von In der Arbeitsweit 
liegenden Gesundheitsgefahren 

Traditionell ist für die Prävention der in der Arbeits- 
welt hegenden Gesundheitsgefahren das Arbeits- 
schutzsystem zuständig. Die Aufgabe des klassi- 
schen Arbeitsschutzes in der Bundesrepubük 
Deutschland war bisher hauptsächÜch auf die Prä- 
vention von Arbeitsunfällen imd Berufskrankheiten 
gerichtet. Der moderne, auch EU-weit geforderte 
Arbeits- und Gesundheitsschutz geht über diese 
klassische Aufgabenzuteüung hinaus: 

- Im Rahmen der Neuordnung des Arbeitsschutzes 
wurde der Präventionsauftrag der Träger der ge- 
setzüchen UnfaUversicherung auf die Verhütung 
arbeitsbedingter Gesundheitsgefahren erweitert. 

- Zugleich wird die Reahsierung der schon im Ar- 
beitssicherheitsgesetz seit 20 Jahren enthaltenen 
Zielvorstellung einer quahtativ hochwertigen be- 
triebsärzüichen Betreuung aller Betriebe und Ar- 
beitnehmer angestrebt. 

Durch zwei 1996 verabschiedete Gesetze hat der 
betriebüche Arbeits- und Gesundheitsschutz neue 
Rechtsgrundlagen erhalten: 

1. „Gesetz zur Einordnung des Rechts der gesetz- 
lichen UnfaUversicherung in das Sozial-Gesetz- 
buch (Unfallversicherungs-Einordnungsgesetz - 
UVEG)"; 

2. „Gesetz zur Umsetzung der EG-Richtlinie Arbeits- 
schutz und weiterer Arbeitsschutz-Richtlinien; Ar- 
beitsschutzgesetz (ArbSchg ). " 

Mit dem neuen Arbeitsschutzgesetz, welches bewußt 
keine starre organisatorische Ausgestaltung des Prä- 
ventionsauftrages enthält, bietet sich gleichzeitig die 
Chance, für eine den heutigen Bedingungen ange- 
paßte betriebüche Prävention neue Wege zu ebnen 
und auszubauen. 

Nach § 20 SGB V ist es Aufgabe der Krankenkassen, 
bei der Verhütung arbeitsbedingter Gesundheitsge- 
fahren nüt den Trägem der gesetzÜchen Unfallver- 
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Sicherung zusammenzuarbeiten und diese über die 
Erkenntnisse, die sie über Zusammenhänge zwi- 
schen Erkrankungen und Arbeitsbedingungen ge- 
wonnen haben, zu unterrichten. 

Ist anzunehmen, daß bei einem Versicherten eine be- 
rufsbedingte gesundheithche Gefährdung oder eine 
Berufskrankheit vorhegt, hat die Krankenkasse dies 
unverzüglich den für den Arbeitsschutz zuständigen 
Stellen und den Unfallversicherungsträgem mitzutei- 
len. Die Zusammenarbeit der Krankenkassen mit 
den Trägern der Unfallversicherung bedeutet jedoch 
kein finanzielles Engagement der gesetzüchen Kran- 
kenkassen in diesem Bereich. Die Finanziemng wird 
von den Trägem der Unf allversichemng und den Ar- 
beitgebern übernommen. 

Die Krankenkassen und die Kassenärztüchen Ver- 
einigungen haben jedoch gemäß § 287 SGB V die 
Möghchkeit, mit Erlaubnis der Aufsichtsbehörde die 
bei ihnen vorhandenen Datenbestände für zeitiich 
befristete und im Umfang begrenzte Forschungsvor- 
haben zur Gewinnung epidemiologischer Erkennt- 
nisse oder zur Gewinnung von Erkenntnissen über 
Zusammenhänge zwischen Erkrankungen und Ar- 
beitsbedingungen oder örthche Krankheitsschwer- 
punkte leistungserbringer- und fallbeziehbar auszu- 
werten. 

Im Rahmen des vom Bundesministerium für Arbeit 
und Sozialordnung ausgeschriebenen Modellvorha- 
bens zur Bekämpfung arbeitsbedingter Erkrankun- 
gen wurden, verteilt über die gesamte Bundesrepu- 
bhk Deutschland und mit erhebücher finanzieller 
Fördemng durch die Bundesregiemng, bisher seit 
1993 insgesamt 11 außerbetriebhche, regionale Zen- 
tren für Arbeit und Gesundheit eingerichtet. Ihre 
Aufgabe besteht in einer Beratungs- und Informa- 
tionstätigkeit, z, B. für erkrankte Arbeitnehmer, kura- 
tiv tätige Ärzte, Betriebe, Betriebs- und Personalräte 
u.a. Weiterhin werden Programme zur belastungs- 
spezifischen und branchenspezifischen Gesundheits- 
fördemng (Verhaltensprävention) entwickelt und in 
der betrieblichen Praxis erprobt sowie Maßnahmen 
der Verhältnisprävention, vorrangig in Kleinst-, 
Klein- und Mittelbetrieben, initiiert. Einige Zentren 
widmen sich schwerpunktmäßig auch der Aufklä- 
mng der Beziehungen zwischen bemflichen Bela- 
stungen und z.B. Erkrankungen des Bewegungs- 
apparates. An den Modellvorhaben beteihgen sich 
auch die Kranken- und Unfallyersichemngsträger. 

Das langfristige Ziel besteht in der Reduziemng 
krankheitsbedingter Arbeitsausfallzeiten, der Redu- 
ziemng chronischer Erkrankungen und von Frühver- 
rentungen. 

Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises 
als Berufskrankheiten 

Rheumatische Erkrankungen sind und werden 
auch künftig in der Bemf skr ankheiten -Verordnung 
(BKVO) auf genommen, wenn entsprechende medizi- 
nisch-wissenschafthche Erkenntnisse vorliegen und 
die übrigen Voraussetzungen der Ermächtigungs- 
norm des § 9 Abs. 1 des Siebten Buches Sozialge- 
setzbuch (SGB VII) erfüllt sind. Vor einer Ergänzung 


der BKVO obliegt die Prüfung der Anwendbarkeit 
des § 9 Abs. 2 SGB VII - d.h. der Anerkennung von 
Krankheiten „wie eine Bemfskrankheit" - aus- 
schheßhch den Unfallversichemngsträgem. 

Forschungsförderung 

Grundlagenforschung 

Die 1989 im Rahmen der Materialien zur Gesund- 
heitsforschung (Band 8) veröffenthchte Expertise 
zum Forschungsbedarf im Bereich der Epidemiologie 
rheumatischer Krankheiten büdete zusammen mit 
den Ergebnissen eines diesbezüghchen Fachgesprä- 
ches die Gmndlage, auf der 1988 die Bekanntma- 
chung über die Fördemng von Forschungsvorhaben 
auf dem Gebiet der Epidemiologie rheumatischer 
Erkrankungen im Programm Gesundheitsforschung 
2000 erfolgte. Anträge konnten zu den drei folgen- 
den Themenbereichen vorgelegt werden: 

• „Bevölkemngsbezogene epidemiologische Stu- 
dien zu entzündlichen und degenerativen Krank- 
heiten des rheumatischen Formenkreises sowie zu 
weichteilrheumatischen Erkrankungen " , 

• „Untersuchungen zur Versorgungsstmktur und 
zur Quahtät der Versorgung " und 

• „ Klinische Epidemiologie “ . 

Primäres Ziel des Förderschwerpunktes ist es, die 
deutsche Rheumaepidemiologie an den internationa- 
len Forschungsstand heranzuführen. Die mit den 
Fragen nach der „Anwendungsreife der Ergebnisse 
zur Nutzung in der medizinischen und psychosozia- 
len Versorgung" bzw. den „Implementationshemm- 
nissen bei der Umsetzung" angesprochene Orientie- 
mng der Forschungen an Public-Health-Gesichts- 
punkten steht nicht im Vordergrund. 

Bei der Darstellung der bisherigen Ergebnisse muß 
ferner berücksichtigt werden, daß einige Vorhaben, 
deren Thematik zu den obigen Fragen Antworten 
geben können, noch nicht abgeschlossen sind. Ihre 
Ergebnisse hegen bisher nur unvollständig oder 
lückenhaft vor. Eine abschüeßende Zusammenschau 
aller Ergebnisse des Förderschwerpunktes ist gegen 
Ende der Fördemng für 1998 geplant. 

Im folgenden sollen kurz die aus den Vorhaben des 
Förderschwerpunktes bislang ableitbaren Ergebnisse 
angerissen werden. 

Für Möghchkeiten zur Verbessemng der Lebens- 
situation von Polyarthritis -Patienten durch eine Opti- 
miemng der Prognosemöghchkeiten stehen verschie- 
dene Optionen zur Verfügung. Dies ergibt sich auch 
aus der Mehrdeutigkeit oder Mehrdimensionahtät 
des Begriffs Lebens Situation. Neue Ergebnisse haben 
die Vorhaben des Förderschwerpunktes durch me- 
thodische Verbessemngen zur effektiveren Messung 
des objektiven Krankheitsstatus in bezug auf Ge- 
lenkdestruktionen bei chronischer Polyarthritis, 
durch die Untersuchung der aussagekräftigsten Prä- 
diktoren für ein frühes Ausscheiden aus dem Arbeits- 
und Erwerbsleben oder (vorübergehende) Arbeits- 
unfähigkeit bei Patienten mit früher chronischer 
Polyarthritis und durch die Analyse der Faktoren, die 
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bei der Therapietreue von Polyarthritis-Patienten 
eine Rolle spielen, vorgelegt. 

Zur Bewältigung rheumatischer Erkrankungen las- 
sen sich aus den Vorhaben des Schwerpunktes auch 
Erkenntnisse zu anderen Krankheitsbildem des 
rheumatischen Formenkreises als der chronischen 
Polyarthritis erwarten. Aussagen zu Bewältigungs- 
strategien - gelungenen ebenso wie problemati- 
schen - lassen sich am subjektiven Gesimdheitszu- 
stand, der Komorbidität und den unterschiedlichen 
Formen der Schmerzerfahrung, Schmerzwahmeh- 
mung und Schmerzbewältigung festmachen. Neben 
deskriptiven Aussagen zu der jeweiligen Ausprä- 
gung dieser Variablen widmen sich die Untersuchun- 
gen dieser Vorhaben auch der Analyse ihrer Beein- 
flussungsfaktoren. Neben primär krankheitsbezoge- 
nen Faktoren werden hier auch psychosoziale und 
persönlichkeitsbezogene Faktoren diskutiert. Sie er- 
halten dadurch einen hohen Erklärungswert, daß es 
sich in vielen Fällen um Langzeituntersuchungen 
handelt, in denen die Ausprägungen von Variablen 
zum ersten Befragungs-AJntersuchungszeitpunkt als 
Prädiktoren für deren Ausprägung zum zweiten Be- 
fragungs-AJntersuchungszeitpunkt benutzt werden 
können. 

Aus den Ergebnissen ergeben sich auch Hinweise 
für eine Nutzung: Es empfiehlt sich z.B., zu Depres- 
sivität neigenden Patienten vor allem am Beginn 
eines Erkrankimgsprozesses psychologische Unter- 
stützung zukonunen zu lassen. Darüber hinaus unter- 
streichen die Ergebnisse die Bedeutung von Maß- 
nahmen zur Erhöhung der Schmerztoleranz gegen- 
über der Chronizität der Schmerzen und die Förde- 
rung eines aktiven, problemorientierten Umgangs 
mit der Krankheit. 

Die Vorhaben des Förderschwerpunktes liefern 
ebenfalls Beiträge zur Beschreibung der Versor- 
gimgslage, wobei die Analyse der tatsächlichen Ver- 
sorgungssituation gegenüber der Ermittlimg der Be- 
darf slage deutlich im Vordergrund steht. Anhalts- 
pimkte zur Bedarfslage werden in dem Memoran- 
dum der Deutschen Gesellschaft für Rheumatologie 
zu den Grundzügen einer wohnortnahen kontinuier- 
lichen und kooperativen Versorgung von chronisch 
Rheumakranken in der Bundesrepublik Deutschland 
von 1994 gegeben. 

Als breiteste Ansätze zur Beschreibimg der tatsäch- 
hchen Versorgungssituation von Rheumapatienten 
sind die Sekundärdatenanalyse der Krankenkas- 
sendaten und die Daten der in den Regionalen Rheu- 
mazentren durchgeführten Kemdokumentation (siehe 
auch Themenschwerpunkt VIII Abschnitt Dokumen- 
tation) anzusehen, ^e wiederholt Grundlage der 
Beantwortung von Fragen dieses Rheumaberichtes 
sind. Daneben lassen sich aufgrund dieser Daten- 
quellen Aussagen zur medikamentösen, ergänzen- 
den und rehabilitativen Behandlung von Rheuma- 
patienten, insbesondere Patienten mit rheumatoider 
Arthritis, z.T. unter Berücksichtigung der verschie- 
denen Versorgungsebenen, machen. 

Abschüeßend muß betont werden, daß ein Abgleich 
zwischen den (teilweise noch nicht existierenden) 
Diagnose- und Therapiestandards und der tatsäch- 


hchen Versorgungssituation und eine möghchst um- 
fassende Beschreibung der daraus resultierenden 
Versorgungslage bisher noch nicht geleistet werden 
konnte. Insofern muß die Implementation der For- 
schungsergebnisse und die Überwindung entspre- 
chender Hemmnisse zukünftigen Aktivitäten Vorbe- 
halten bleiben. 

Bewertung des Standes der Grundlagenforschung 

Eine angemessene Bewertung des Fortschrittes der 
rheumatologischen Grundlagen- und Ursachenfor- 
schung muß vor dem Hintergrund verschiedener 
Aspekte erfolgen. 

Rheumatische Erkrankimgen umfassen - je nach 
Auswahl und Eingrenzung - mehrere hundert ver- 
schiedene Krankheitsbilder, deren gemeinsames 
Merkmal schmerzhafte und funktionsbeeinträchti- 
gende Zustände des Muskel-Skelett-Systems sind. 
Die Vielzahl der rheumatologischen Krankheitsbilder 
und ihre teilweise extraartikulären Manifestationen 
an anderen Organen bedingen, daß ein umfassender 
Forschungsansatz nur in einer Zusammenarbeit ver- 
schiedener Disziplinen verwirklicht werden kann. 

Die Einteilung dieser Krankheitsbilder richtete sich 
weitgehend nach den mit der Erkrankimg verbunde- 
nen Symptomen, die keinerlei Beziehung zu gemein- 
samen Ursachen haben müssen. Daher bestand und 
besteht in vielen Untersuchungen die Schwierigkeit 
heterogener Patientenkollektive, die ein Erkennen 
der ursächlichen Zusammenhänge unmöglich ma- 
chen. 

Klinische Studien über frühe Krankheitsstadien, die 
möghcherweise die Ursachen einer rheumatischen 
Erkrankung erkennen ließen, lassen sich niu: schwer 
dvuchführen, da beim ersten Arztkontakt des Patien- 
ten, z.B. aufgrund von Gelenkschwellungen, in der 
Regel bereits ein fortgeschrittener Krankheitsprozeß 
vorhegt. Verbesserte Möghchkeiten der Früherken- 
nung lassen hier in den nächsten Jahren Fortschritte 
erwarten. 

Für rheumatische Erkrankungen gibt es nach heuti- 
gem Wissenstand keine monokausale Erklärung. Der 
Ausbruch der Krankheit kommt vermutiich diuch 
das komplexe Zusammenwirken der genetischen 
Ausstattung eines Individuums und Umwelteinflüs- 
sen sowie das Auftreten kritischer Auslöser zustande. 
Die einzelnen Faktoren sind dabei noch vielfach un- 
bekannt. 

Als die Wissenschaft in den achtziger Jahren die Ent- 
stehung rheumatischer Krankheiten mit verstärkter 
Intensität zu erforschen begann, war der Bhck insbe- 
sondere in Deutschland, aber auch international noch 
in großem Maße auf die makroskopischen und mi- 
kroskopischen Gewebeveränderungen an den Ge- 
lenken gerichtet. Heute werden rheumatische Er- 
krankungen indes als Vorgänge verstanden, in deren 
Mittelpunkt immunologische Vorgänge stehen und 
demzufolge als Autoimmunerkrankungen eingeord- 
net. 

Erst zum gegenwärtigen Zeitpunkt stehen der bio- 
medizinischen Forschung neue Methoden (transgene 
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und sogenannte knock-out-Mäuse; PCR) in einem 
ausgereiften Stadium zur Verfügung, die eine Auf- 
klänmg des komplexen Zusammenwirkens des Im- 
munsystems auf molekularer Ebene möghch erschei- 
nen lassen. 

Bereits die enormen Fortschritte der letzten Jahre 
beim Verständnis der Entwicklung, Funktion und der 
Fehlreaktionen des Immunsystems machen es mög- 
hch, nun gezielter die Beeinflussung von Immun- 
reaktionen anzugehen und damit potentiell neben- 
wirkungsärmere Therapiemöghchkeiten auch für 
Autoimmunkrernkheiten zu erhalten. Dabei stehen 
Fragen zum Mechaiüsmus und der Entstehung von 
Toleranz und Autoimmunität an zentraler Stelle der 
modernen immunologischen Forschung. 

Vor diesem Hintergrund muß der Fortschritt im Ver- 
ständnis rheumatischer Erkremkungen - insbeson- 
dere entzündhch-rheumatischer Erkremkungen - 
doch als erhebhch eingestuft werden, auch wenn 
zum gegenwärtigen Zeitpunkt die Klänmg der Ur- 
sachen trotz großer Anstrengungen aller Beteüigten 
im nationalen Bereich und auf internationaler Ebene 
erst emsatz weise erreicht werden konnte. Aufgrund 
eines mittlerweile deuthch besseren Verständnisses 
des Krankheitsprozesses haben sich jedoch neue 
Ansatzpunkte für die Rheumabehandlung ergeben. 

Beispielhaft dafür sei die Entdeckung der immun- 
genetischen Assoziation der Spondarthritiden und 
der reciktiven Arthritiden (Lyme-Arthritis) sowie die 
Identifikation verschiedener bakterieller Infektionen 
als exogene Ursache für Arthritiden genannt. Ferner 
beginnt sich seit kurzem eine Hierarchie unter den 
unzähhgen Botenstoffen des Immunsystems (Zyto- 
kinen) abzuzeichnen. Der Einsatz entsprechender 
Anti-Zytokine in experimentellen Therapiestudien 
hat zu unerwartet großen Behandlungserfolgen bei 
der chronischen Polyarthritis geführt. Ob damit schon 
ein Wendepunkt bei der Behandlung chronisch ent- 
zündücher Krankheitsprozesse erreicht ist, läßt sich 
heute noch nicht sagen. Eine Umsetzung in die rou- 
tinemäßige klinische Praxis wird jedoch erst nüttel- 
fristig möghch sein. 

Die bereits im letzten Rheumabericht dargestellte 
Strategie der Bundesregierung, im Programm „Ge- 
sundheitsforschung 2000" besonderes Augenmerk 
auf die Fördenmg interdisziplinär angelegter For- 
schungsprojekte zu legen, hat sich in diesem Zusam- 
menhang als fruchtbar erwiesen. Dmch die umfas- 
sende Unterstützung der rheumatologischen For- 
schung in den letzten 10 Jahren hat die deutsche 
Rheumaforschung besonders zu entzündhch-rheu- 
matischen Erkrankungen Anschluß an den interna- 
tionalen Standard gefunden und wesenthche Bei- 
träge zu dem nunmehr klareren Bild über die Ur- 
sachen und die Entstehung rheumatischer Erkran- 
kungen geleistet. 

Aus dem Gesagten ergibt sich, daß weitere grund- 
lagenorientierte, interdisziplinäre Forschungen zu 
den Ursachen und der Entstehung rheumatischer Er- 
krankungen notwendig sind, um hinter der Vielfalt 
an Strukturen und Informationswegen zwischen den 
Körpergeweben und dem Immunsystem überschau- 
bare Regelkreise zu erkennen. Dies gilt auch für den 


Bereich der degenerativen Gelenkerkrankungen 
und den Weichteilrheumatismus. Um die vorhande- 
nen Möghchkeiten optimal einzusetzen und die Be- 
darfslage besser einschätzen zu können, ist anderer- 
seits versorgungsorientierte epidemiologische For- 
schung wichtige Voraussetzung. 

Die sich hieraus ergebenden Forschungs- und För- 
deraufgaben betreffen alle im föderalen System der 
Bundesrepublik Deutschland Verantwortiichen und 
können nicht allein von der Bundesregierung bewäl- 
tigt werden. 

Strukturelle Maßnahmen im Bereich der Forschung 

Seit 1987 hat sich u. a. durch die Förderung im Rah- 
men des Programmes „Gesundheitsforschung 2000" 
in einigen Regionen modellhaft die in der Vergan- 
genheit wiederholt beklagte memgelhafte Verknüp- 
fung von grundlagenorientierter und anwendungs- 
bezogener rheumatologischer Forschung überwin- 
den lassen. Zu nennen ist hier die Einrichtung von 
vier klinischen Forschergruppen für Rheumatologie 
in Freiburg und Erlangen durch die DFG bzw. MPG 
aus Mitteln des Gesundheitsforschungsprogrammes 
sowie die Einrichtung der Stiftungslehrstühle für 
Rheumatologie in Lübeck imd Berlin. Nachdem die 
Übernahme der Forschergruppen in die Landeshaus- 
halte von Bayern und Baden-Württemberg sicherge- 
stellt ist, besteht für alle genannten Gruppierungen 
eine langfristige Forschungsperspektive. Ein anderer 
Weg zur Verbessenmg der Zusammenarbeit zwi- 
schen Klinik und Gnmdlagenforschung wurde mit 
der Einrichtung eines multizentrischen, klinisch- 
theoretischen Forschungsverbundes zur Pathogenese 
und Therapie von Immun- und Autoimmunerkran- 
kungen unter Federführung des Max-Planck-Institu- 
tes für Biochenüe beschritten. Nach dem Ende der 
Fördenmg Mitte 1995 karm davon ausgegangen wer- 
den, daß die erfolgreiche Zusammenarbeit zwischen 
Klinikem und Grundlagenforschem außerhalb der 
Bundesfördemng fortgesetzt wird. Die Erfahmngen, 
z.B. aus den regelmäßig stattfindenden Berichtskol- 
loqmen, zeigten, daß mit derartigen Fördermaßnah- 
men eine wirksame Verbessenmg der Forschungs- 
stmkturen erreicht werden kann. 

Weiterhin wurden bzw. werden im Rahmen der 
Aufbaufördenmg an den medizinischen Fakultäten 
in den neuen Bundesländern 2 rheumatologisch 
ausgerichtete Forschungsschwerpunkte an den Uni- 
versitäten Jena und Leipzig gefördert, die eine Ab- 
sicherung und dauerhafte Verankerung rheumato- 
logischer Forschung an diesen Universitäten erwar- 
ten lassen. Auch in den kürzhch angelaufenen 
Interdisziplinären Zentren für Klinische Forschung 
ist die rheumatologische Forschung teilweise ver- 
treten. 

Mit der seit 1994 laufenden Fördemng zur Einrich- 
tung rheumatologischer Forschungsverbünde an we- 
nigen ausgewählten versorgungsorientierten Rheu- 
mazentren wird der Prozeß der Integration rheumato- 
logischer Forschung und Versorgung weiter unter- 
stützt. Da in den vom Bundesministerium für Ge- 
sundheit (BMG) geförderten Rheumazentren alle 
wichtigen Partner aus der rheumatologischen For- 
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schung und Versorgung eingebunden sind, bieten 
diese Zentren besonders gute Voraussetzungen für 
den Auf- bzw. Ausbau interdisziplinärer Forschungs- 
strukturen. 

Die bisherigen Erfahrungen nut der Assoziation der 
Forschungs verbünde an Regionale Rheumazentren 
sind als positiv zu bewerten. Die Zusammenarbeit 
mit dem in den Rheumazentren aufgebauten Versor- 
gungsnetzwerk ermöghcht einerseits eine patienten- 
nähere Forschung, andererseits haben die in der Ver- 
sorgung der Rheumapatienten tätigen Ärzte Zugang 
zum aktuellen Stand rheumatologischen Wissens, 
und es findet ein direkter Transfer klinisch unmittel- 
bar relevanter Forschungsergebnisse in die Versor- 
gung statt. Diese Einschätzung wurde von einem in- 
ternational besetzten Expertengrenüum anläßhch der 
Bewertung der bisherigen Ergebnisse der Förderung 
bestätigt. 

In Abhängigkeit von den verschiedenen Gegeben- 
heiten in den einzelnen Zentren ist die Zusammen- 
arbeit zwischen Forschung und Versorgung unter- 
schiedlich weit entwickelt. Der Aufbau tragfähiger 
Kooperationsstrukturen bedarf daher noch weiterer 
Zeit. Mit entscheidend für den weiteren Fortschritt 
wird das Ausmaß sein, in dem es gehngt, eine lang- 
fristige Absicherung der etabherten rheumatologi- 
schen Forschungstrukturen durch die Überführung 
in andere Trägerschaft und eine entsprechende Ver- 
ankerung dieser Strukturen in den jeweüigen Fakul- 
täten zu erreichen. Inwieweit dies letzten Endes er- 
reicht werden kann, hängt wesentlich von der Bereit- 
schaft der jeweüigen Länder und Fakultäten ab, die 
Rheumatologie schwerpunktmäßig an ihrem Stand- 
ort zu entwickeln. Dies bedarf gerade unter den der- 
zeitigen extrem angespannten finanziellen Rahmen- 
bedingungen außerordentiicher Anstrengungen. 
Eine Schließung rheumatologischer Forschungsab- 
teüungen an den Universitäten ist der Bundesregie- 
nmg nicht bekannt. 

Einbeziehung von Rheumafachkliniken 
in die Forschungsförderung 

Bereits bisher wurden Rheumafachkhniken im Rah- 
men von projektbezogenen Förderungen unterstützt, 
wenn entsprechend qualifizierte Anträge Vorlagen. 
Eine darüber hinaus gehende stärkere Ausstattung 
dieser Kliniken nüt Forschungsgeldem erscheint 
nicht sinnvoll, da in Rheumafachkliniken ohne eine 
Anbindung zu einer Universität zwangsläufig der 
Kontakt zu anderen Fachrichtungen und Disziplinen 
fehlt, der für eine moderne und leistungsfähige rheu- 
matologische Forschung lebensnotwendig ist. Viel- 
mehr erscheint die verstärkte Integration solcher Kli- 
niken in regionale rheumatologische Forschung- 
strukturen und ihre engere Verknüpfung mit Univer- 
sitätskliniken ohne eigene rheumatologische Abtei- 
lung sinnvoll. 

Berücksichtigung der Rheumatologie in der 
Hochschullehre und in der ärztlichen Ausbildung 

Nach dem Entwurf der Bund-Länder-Arbeitsgruppe 
zur Reform des Medizinstudiums, der im Januar 1996 


versandt wurde, soll die fehlende Praxisnähe des Stu- 
diums zukünftig u.a. durch fächerübergreifenden 
Unterricht und den Unterricht in Querschnittsberei- 
chen ausgeghchen werden. Stoffgebiete, die fächer- 
übergreifend gelehrt werden können, sollen Gegen- 
stand der Ausbüdung und Prüfungen sein. Gerade 
die Rheumatologie eignet sich wegen ihres interdis- 
ziphnären Charakters sehr gut für einen fächer- 
übergreifenden Unterricht und die Darstellung in 
Querschnittsbereichen. 

Bei dem derzeitigen Sachstand ist noch nicht abseh- 
bar, wie die Verankerung der verschiedenen Fächer 
letztlich aussehen wird. 

Im Jahr 1987 gab es in der Bundesrepublik Deutsch- 
land 3 Lehrstühle für Rheumatologie, und zwar an 
den Universitäten Erlangen-Nürnberg und Gießen 
sowie an der Medizinischen Hochschule Hannover 
(Rheumabericht der Bundesregierung 1987, Druck- 
sache 11/1479, Nr. 4). Daneben gab es eine Reihe 
von Universitäten, an denen die Rheumatologie im 
Rahmen anderer Organisationsformen vertreten wur- 
de (z.B. als eigenständige Abteüung, „Rheuma-Ein- 
heit“, „Interdisziplinäres Zentrum für rheumatologi- 
sche Erkrankungen“). Eine Umfrage der Geschäfts- 
steUe des Modellverbundes regionaler kooperativer 
Rheumazentren in der Deutschen GeseUschaft für 
Rheumatologie bei den 36 medizinischen Fakiütäten 
in Deutschland ergab, daß 1996 von 36 Fakultäten 
7 über einen Lehrstuhl für Rheumatologie (deurunter 3 
in den neuen Bundesländern) verfügen und in weite- 
ren 3 dessen Einrichtung geplant wird. Als Kriterien 
für einen Lehrstuhl galten dabei das Vorhandensein 
einer Dauerprofessur und einer selbständigen, bet- 
tenführenden Abteilung für Rheumatologie. Neben 
den Lehrstühlen sind weitere 8 Funktionsbereiche 
bzw. 2 Dauerprofessuren vorhanden. Die Mehrzahl 
der Lehrstühle (6 von 8) und der Abteüungen (6 von 8) 
finden sich in den von der Bundesregienmg geför- 
derten Regionalen Rheumazentren. Rheumaorthopä- 
dische Abteüungen bzw. Schwerpunkte stehen für 
die Versorgung an 16 Rheumazentren und neun Uni- 
versitäten zur Verfügung. Auch wenn diese Zahlen 
insgesamt eine - nicht zuletzt auf die vielfältigen För- 
dermaßnahmen der Bundesregierung zurückzufüh- 
rende - Tendenz zu einer erfreulichen Entwicklung 
aufzeigen, besteht auch im internationalen Vergleich 
kein Zweifel, daß die Vertretung der Rheumatologie 
an den deutschen Universitäten noch nicht ausrei- 
chend ist. Die Bundesregierung hat außerhalb ihrer 
oben ausführlich dargesteUten Fördermaßnahmen 
nur sehr begrenzte Möglichkeiten, sich für die Schaf- 
fung neuer Lehrstühle oder vergleichbarer Struktu- 
ren an den Universitäten einzusetzen. Sie geht davon 
aus, daß die Modellförderung der Regionalen Rheu- 
mazentren genügend Anstöße dafür gegeben hat, 
daß die Länder zusanunen mit der gemeinsamen 
Selbstverwaltung der Ärzte und Krankenkassen prü- 
fen, wie diese erfolgreichen, vernetzten Versor- 
gungsstrukturen flächendeckend etabliert werden 
können. In diesem Zusammenhang sieht die Deut- 
sche GeseUschaft für Rheumatologie als Anhalts- 
punkt eine Zahl von 35 Regionalen Rhemnazentren 
als eine für die ausreichende Versorgung der Bevöl- 
kenmg reahstische ZielvorsteUung an. 
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Stellenwert der Rheumatologie in der Weiterbildung 
zum Facharzt für Allgemeinmedizin 

Aufgrund der verfassungsrechtlichen Kompetenzver- 
teilung zwischen Bund und Ländern in Artikel 74 Zif- 
fer 19 GG sind die Länder zuständig für die ärztliche 
Fort- und Weiterbildung. Die Bundesärztekammer 
hat hierzu wie folgt Stellung genommen: 

Bei dem Bildungsgang zum Facharzt für Allgemein- 
medizin handelt es sich um eine Weiterbildung. Der 
99. Deutsche Ärztetag 1996 hat beschlossen, diese 
Weiterbildung auf 5 Jahre zu verlängern. Innerhalb 
der Weiterbildung zum „Arzt für Allgemeinmedizin" 
findet eine Kursweiterbildung (240 Stunden) statt, in 
der ein Schwerpunkt die interdisziplinäre Betreuung 
von Rheumakranken ist. 

Der Deutsche Ärztetag hat die Rheumatologie als 
sog. Schwerpunkt in der (Muster-)Weiterbildungs- 
ordnung den Gebieten Innere Medizin und Orthopä- 
die zugeordnet und die Anforderungen hierfür um- 
fassend festgelegt. 

Ausbildung der nichtärztlichen Heilberufe 

Die Ausbildung zu den Berufen in der Krankenpflege 
ist durch das seit 1985 in Kraft befindhche Kranken- 
pflegegesetz sowie die ergänzende AusbÜdungs- 
und Prüfungsverordnung bundeseinheitlich geregelt. 
In der Ausbildungs- und Prüfungsverordnung für die 
Berufe in der Krankenpflege (KrPflAPrV) sind zwar 
rheumatische Erkrankungen nicht explizit genannt, 
ihre Unterrichtung erfolgt aber im Rahmen einzelner 
Fächer bzw. Fächergruppen. So werden rheumato- 
logische Gesichtspunkte im Fach „Allgemeine und 
spezielle Krankheitslehre, einschließlich Vorsorge, 
Diagnostik, Therapie und Epidemiologie" im Rah- 
men der vorgeschriebenen Unterrichtung von aller- 
gischen und immunologischen Erkrankungen, Er- 
krankungen der Wirbelsäiüe und des Rückenmarks, 
Erkrankungen der Extremitäten, Infektionskrankhei- 
ten und entzündlichen Erkrankungen sowie im Rah- 
men der Fächer „Biologie, Anatomie und Physio- 
logie" , „Hygiene und medizinische Mikrobiologie" 
und „Grundlagen der Rehabüitation" berücksichtigt. 
Auch im Bereich der Krankenpflege selbst ist die 
Pflege von Rheumakranken in den jeweüigen Teüge- 
bieten (z.B. spezielle Krankenpflege bei Patienten 
mit chronischen Krankheiten u. a.) enthalten. Im Rah- 
men dieser Ausbildungsinhalte ergeben sich wäh- 
rend der gesamten Ausbildungsdauer eine Reihe von 
Anknüpfungspunkten, rheumatologische Gesichts- 
punkte - insbesondere auch fächerübergreifend - 
entsprechend der jeweüigen Unterrichts Situation 
bzw. anlaßbezogen zu berücksichtigen. Es ist in den 
Krankenpflegeschulen im Rahmen ihrer Organisa- 
tionsfreiheit auch möglich, rheumatologische Ge- 
sichtspunkte in geeigneter Weise zusammenzufas- 
sen. 

Da in der KrPflAPrV - im Hinblick auf die Kultus- 
und Schulhoheit der Länder - der Bund nur den gro- 
ßen Rahmen, nicht jedoch Einzelheiten und Fein- 
strukturen der Organisation des Unterrichts bzw. der 
Gesamtausbildung festlegen konnte, ist es Sache der 
Länder, weitergehende Untergliederungen in einem 


Curriculum vorzunehmen. Soweit die Länder dahin 
gehend nicht tätig werden, ist es Sache der Ausbü- 
dungsträger bzw. der Krankenpflegeschulen, die in 
der KrPflAPrV vorgegebenen Fächer - auch unter 
Berücksichtigung der jeweüs zur Verfügung gestell- 
ten unbesetzten Stunden innerhalb der vorgegebe- 
nen Gesamtstundenzahl - curricular aufzubereiten 
und zu ordnen. 

Bei einer anstehenden Änderung der KrPflAPrV wird 
eine Konkretisierung in Form der Aufnahme rheuma- 
tischer Erkrankvuigen im Rahmen der inhaltlichen 
Mindestanforderungen geprüft werden. 

Zu den übrigen nichtärztlichen Heüberufen wird auf 
die Ausführungen im Themenschwerpunkt VI Lage 
der Kinderrheumatologie Abschnitt Aus-, Weiter- 
und Fortbüdung medizinischer Assistenzberufe ver- 
wiesen. 

Wohnortnahe Versorgungsmodelle 

Die hier angeführten Gesichtspunkte einer wohn- 
ortnahen Versorgung von Rheumapatienten sind 
auch Bestandteü der Arbeit der Regionalen Rheu- 
mazentren, die die Bundesregierung von 1992 bis 
1996 gefördert hat. Über eine KoordinationssteUe 
wurden ausgehend von den Rheumaabteilungen 
der Universitätskliniken alle in der Modellregion 
vorhandenen Rheumafachkhniken, Rehabüitations- 
einrichtungen, Akutkrankenhäuser, niedergelasse- 
nen Rheumatologen imd insbesondere Ärzte der 
Primärversorgung in ein Kooperationsnetz einge- 
bunden. Damit wurden die Voraussetzungen zur 
interdisziplinären Koordination diagnostischer und 
therapeutischer Potentiale im Hinblick auf eine op- 
timale Versorgung der Rheumapatienten in einer 
Region geschaffen. 

Niedergelassene Ärzte mit Hausarztfunktion, wie 
z.B, Praktische Ärzte, AUgemeinmediziner und Inter- 
nisten ohne rheumatologische Fachbezeichnung, 
sind in den meisten Fällen der erste Ansprechpartner 
der Rheumapatienten. Sie sind damit auch mcißgeb- 
lich an der weiteren Gestaltung der Versorgung der 
Rheumapatienten beteiligt. Die Rheumazentren ha- 
ben sich deshalb ganz besonders um die Integration 
dieser Ärztegruppe bemüht. Durch das Angebot an 
speziellen und quatifizierten FortbÜdungsmaßn ah- 
men und die ständige Möglichkeit zum quahtäts- 
sichemden Dialog wurde eine Verbesserung der 
regionalen Versorgungsstrukturen erreicht. Im Be- 
reich der Fortbüdung wurde im Rahmen der ModeU- 
maßnahme der größte Struktureffekt erzielt. Durch 
die verschiedenen Fortbüdungsmaßnahmen wird 
eine bessere Tranzparenz der Zentrums spezifischen 
Leistungen erreicht, die zu einer Früherkennung von 
rheumatischen Erkrankungen, zu zielgerichteten 
Überweisungen zum Facharzt, zur schneUen Abklä- 
rung schwieriger FäUe sowie zur konkreten Abspra- 
che und Überwachung von Therapieplänen und 
damit zu einer qualitativen Verbesserung der Patien- 
tenversorgung führt. Die Regionalen Rheumazentren 
bieten verschiedene Formen der Fortbüdung an und 
initiieren direkte Kooperationsbeziehungen zwi- 
schen den niedergelassenen Ärzten und spezüischen 
Leistungsträgem der Zentren, wie z.B. Konsüiar- 
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dienste, Problemfallsprechstunden, Früherken- 
nungssprechstunden, Falldiskussionen, Rheumakon- 
ferenzen. Hier werden diejenigen Fälle von rheuma- 
tologischen Patienten besprochen, bei denen ver- 
schiedene Disziplinen heteüigt sind und bei denen 
die Diagnostik und die Therapie besondere Auf- 
merksamkeit erfordern. Die dargestellten Fälle wer- 
den dokumentiert, der theoretische Hintergrund der 
rheumatologischen Erkrankung wird besprochen 
und das weitere Procedere wird festgelegt. 

Die meisten Rheumazentren haben ein sog. Rheuma- 
telefon eingerichtet. Hier besteht die Möghchkeit für 
alle interessierten Ärzte imd auch Patienten, direkt 
Kontakt mit rheumatologisch erfahrenen Ärzten auf- 
zunehmen und die erforderhchen Maßnahmen zur 
weiteren Betreuung einzuleiten. 

Positive Impulse erhält die Zentrumsarbeit im Be- 
reich der Fortbüdung und Quahtätssicherung durch 
die Gründung von themenspezifischen Arbeitsgrup- 
pen. Die meisten Arbeitsgruppen in den Rheuma- 
zentren befassen sich nüt der Quahtätssicherung 
und hier am häufigsten mit der Erarbeitung von 
Diagnose- und Therapieleitlinien für bestünmte 
rheumatische Krankheitsbüder. In vielen Fällen 
wird aber auch die generelle Verbesserung der 
Versorgungsquahtät angesprochen, die z.B. durch 
eine bessere Verzahnung von ambulanter, stationä- 
rer und rehabihtativer Versorgung erreicht werden 
soll. 

Viele Vertreter der Rheumazentren arbeiten auch in 
den verschiedenen Projektgruppen, u.a. auch in der 
Projektgruppe für Diagnose- und Therapiestandards 
innerhalb der Arbeitsgemeinschaft kooperativer re- 
gionaler Rheumazentren bei der Deutschen Gesell- 
schaft für Rheumatologie, mit. 

Bei der umfassenden Versorgung von Rheuma- 
patienten ist die Notwendigkeit einer adäquaten Ein- 
beziehung der Komplementärberufe unabdingbar. 
Krankengymnasten und Ergotherapeuten aber auch 
Psychologen und Sozialarbeiter haben insbesondere 
in der Therapie chronisch entzündhch-rheumatischer 
Erkrankungen einen hohen Stellenwert. Die um die 
Verbesserung der Versorgung von Rheumapatienten 
bemühten Rheumazentren unternehmen deshalb 
vielfältige Anstrengungen zur Integration dieser me- 
dizinischen Komplementärberufe in die Arbeit der 
Zentren. Dazu zählen neben der gezielten Informa- 
tion über die Arbeit der Rheumazentren auch ein 
breites Angebot an Fortbüdungsmaßnahmen, spe- 
ziell für diese Berufsgruppen. Die neuen vernetzten 
Versorgungsstrukturen in Form der Regionalen 
Rheumazentren bieten gute Voraussetzungen für 
eine konkrete fallbezogene Abstünmung der Be- 
handlungspläne und damit letztendhch auch für eine 
bessere Intergration der Leistungen der medizini- 
schen Komplementärberufe in eine qualifizierte Pa- 
tie ntenvers orgung . 

Als weiterer Bereich der interdisziphnären Fortbü- 
dung durch Kooperation mehrerer in die Regionalen 
Rheumazentren eingebundenen GUeder der Ver- 
sorgungskette haben sich die Durchführung von 
Patientenschulungen, die Einrichtung krankheitspe- 


zifischer Funktionstrainingsgruppen und Schmerz- 
bewältigungskurse herausgebüdet. Sie sind wichtige 
Maßnahmen der nicht-medikamentösen Versorgung 
Rheumakranker mit dem Ziel, ein ausreichendes Ba- 
siswissen über Ursachen, Diagnose, Therapie und 
Prognosen bei den Betroffenen zu schaffen. Darüber 
hinaus soll dieses vermittelte Wissen den Patienten 
helfen, sich mit ihrer Krankheit auseinanderzusetzen 
und eine bessere Bewältigung der mit der Krankheit 
verbundenen Ängste, Schmerzen und Behinderun- 
gen ermöghchen. 

Die Errichtung der Koordinationsstellen in den Re- 
gionalen Rheumazentren hat auch zur Verbesserung 
der Nachsorge (u.a. medikamentöse, physikahsche 
Therapie und Ergotherapie) nach einer Rehabilita- 
tionsmaßnahme für Rheumapatienten geführt. Dies 
wird durch die Umsetzung konkreter, indikationsspe- 
zifischer Nachsorgeempfehlungen und durch die 
Einführung eines Rheumapasses zur Koordination 
einer (möghchst wohnortnahen) interdiziplinär abge- 
stünmten medizinischen, sozialen und beruflichen 
Rehabüitation im Sinne eines individuellen case- 
managements erreicht. 

Mit dem „Aufbau der Regionalen Rheumazentren" 
wurde seit 1993 auch die einheithche „Kemdoku- 
mentation" eingeführt, um das Versorgungsgesche- 
hen auf der Patientenebene einschätzen zu können 
und in Auswertung der Daten mit gezielten Maßnah- 
men auf die Quahtätssicherung bzw. Quahtätsver- 
besserung der Leistungen der Rheumazentren ein- 
wirken zu können (siehe dazu auch Themenschwer- 
punkt VIII Abschnitt Dokumentation). 

Das Bundesministerium für Gesundheit förderte von 
1992 bis 1996 den „Aufbau der Regionalen Rheuma- 
zentren" als sogenannte Grundförderung. Ab 1997 
soUen die Rheumazentren in die Regelversorgung 
überführt worden sein, was aber bisher - wie oben 
bereits ausgeführt - noch nicht reahsiert werden 
konnte. 

Im Hinbhck auf die gesetzhche Rentenversicherung 
werden die Forderungen nach einer wohnortnahen 
Rehabüitation weitgehend in den Empfehlungen der 
Kommission zur Weiterentvricklung der Rehabüita- 
tion in der gesetzhchen Rentenversicherung (Reha- 
Kommission) von 1991 auf gegriffen, um deren Um- 
setzung sich die Rentenversicherungsträger in den 
letzten Jahren verstärkt bemüht haben. Ferner wird 
auf aktueUe Entwicklungen zur stärkeren Einbezie- 
hung von ambulanten/teüstationären Maßnahmen 
bei den Rehabüitation sleistungen der Rentenversi- 
cherung hingewiesen. Die Rentenversicherungsträ- 
ger haben mittlerweüe eine größere Zahl von ambu- 
lanten/teüstationären ModeUeinrichtungen geschaf- 
fen. Außerdem wurde eine Empfehlungs Vereinba- 
rung zwischen den Spitzenverbänden der Kranken- 
kassen und der Rentenversicherungsträger verab- 
schiedet, die u. a. den Auf- und Ausbau von gemein- 
samen wohnortnahen ambulanten/teüstationären 
Rehabüitationsangeboten zum Ziel hat. Im Rahmen 
dieser Empfehlungsvereinbarung soU auch eine vris- 
senschafthche Evaluation von ModeUeinrichtungen 
durchgeführt werden. 
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Zuständigkeit der Träger in Leistungsfällen 

Zur Frage der Leistungszuständigkeiten der gesetz- 
lichen Krankenversicherung bei sozialen und psy- 
chosozialen Maßnahmen wird auf die Ausführungen 
zum Themenschwerpunkt IV Abschnitt „Psychoso- 
ziale Betreuung von Rheumakranken" verwiesen. 

Führen die psychischen und sozialen Krankheitsfol- 
gen der rheumatischen Erkrankung zu einer nicht 
nur vorübergehenden seehschen wesenthchen Be- 
hinderung des Erkrankten oder ist er von einer sol- 
chen Behinderung bedroht, hat er Anspruch auf 
Maßnahmen der Einghederungshilfe für Behinderte, 
soweit ein vorrangig zuständiger Rehabihtationsträ- 
ger, wie z.B. die Krankenversicherung, nicht vorhan- 
den ist und die übrigen sozialhilf erechüichen Voraus- 
setzungen erfüllt werden. Die notwendigen Maßnah- 
men der Eingliederungshilfe für Behinderte werden 
von dem zuständigen überörtlichen Träger der So- 
zialhilfe bezahlt. Eine solche Maßnahme kann z.B. 
die Durchführung einer notwendigen Verhaltens- 
therapie sein. 


Vereinbarkeit umfassender Versorgungsangebote 
für Patienten mit chronischer Polyarthritis 
mit bestehenden Versorgungsstrukturen 

Die grundsätzhche Vereinbarkeit umfassender Ver- 
sorgungsangebote für Patienten mit chronischer 
Polyarthritis mit den gegenwärtig geltenden Finan- 
zierungsregelungen ist gegeben. Voraussetzung 
hierfür ist allerdings eine vorhandene Bereitschaft 
der Vertragsparteien zu Sektoren- und disziplin- 
übergreifenden Vereinbarungen und ihre Entschlos- 
senheit zum Handeln. Erprobt wurde dies durch die 
Verankerung wesentlicher Teile der im angesproche- 
nen Förderschwerpunkt „Wohnortnahe Rheumaver- 
sorgung" evaluierten Versorgungselemente. 

Eine Bewertung der unterschiedhchen Trägerschaf- 
ten imd Organisationsformen sowie der tatsächlich 
erbrachten Finanzierung ist der Bundesregierung 
aufgrund fehlender Leistungsstatistiken und Evalua- 
tionsuntersuchungen nicht möglich. Aufgrund der 
föderalen Organisation des Gesundheitswesens kann 
jedoch eine bundeseinheitüche Lösung dieser Frage 
nicht erwartet werden, vielmehr muß die regionale 
Versorgungssituation bei der Verankerung der Ange- 
bote Berücksichtigung finden. 

Über das Ausmaß von regional unterschiedlichen 
Abrechnungsmöglichkeiten kann die Bundesregie- 
rung keine Aussagen machen. Die Ursachen liegen 
in der gesetzhch geregelten dezentralen Vertrags- 
struktur: Die Ausgestaltung bundeseinheithcher 
Rahmenvereinbarungen wird durch die regionalen 
Partner der Selbstverwaltung vorgenommen und bie- 
tet damit gewisse Variationsmöglichkeiten. Umfas- 
send ist ein Versorgungsangebot für Rheumatiker im 
medizinischen und im medizinisch- komplementären 
Bereich nüt den gesetzlichen Regelungen des SGB V 
finanzierbar. Insbesondere sind die komplementären 
Hilfen (Ergotherapie, Schmerzbewältigung, Patien- 
tenschulung etc.) unter dem Kosten/Nutzen- Aspekt 
mit vergleichsweise geringem Aufwand finanzierbar. 


Fortbildung im Bereich der Rheumatologie 
Ärztliche Fortbildung 

Aufgrund der verfassungsrechüichen Kompetenzver- 
teilung zwischen Bund und Ländern in Artikel 74 
Nr. 19 Grundgesetz hegt die Zuständigkeit für die 
Fortbildung von Ärzten in der Kompetenz der Län- 
der. Nach Auskunft der Bundesärztekammer werden 
Fortbildungen auf vielfältige Weise durchgeführt 
und angeboten. Zu nennen sind die regelmäßigen 
Fortbildungsveranstaltungen der Landesärztekam- 
mem sowie deren Fortbildungsakademien, der medi- 
zinisch -Wissens chafthchen Fachgesellschaften und 
der Berufsverbände. Weiterhin bieten die 21 Regio- 
nalen Rheumazentren eine theoretisch am aktuellen 
Forschungsstand orientierte und praktisch auf opti- 
male wohnortnahe Versorgung ausgerichtete Fortbü- 
dung von Ärzten und Komplementärberufen an. 
Schließhch gibt es eine große Anzahl von rheuma- 
spezifischen Quahtätszirkeln für niedergelassene 
Ärzte, die auf der Grundlage eines strukturierten 
Fortbildungskonzepts über den gegenseitigen Erfah- 
rungsaustausch zu einer Vermehrung ärzüicher 
Kompetenz führen. Die Quahtätszirkel werden zur 
Zeit vom Wissenschafthchen Institut der Ärzte 
Deutschlands e.V (WIAD) bezüghch ihres Gewinns 
für das Wissen der Teilnehmer und der Versorgung 
der Patienten evaluiert. Folgende Fortbildungen mit 
dem Thema Rheumatologie wurden seit 1993 von der 
Bundesärztekanuner durchgeführt: 

42. Deutscher Ärztekongreß Berlin 1993 (Kongreß- 
ges. f. ärzthche Fortbüdung in Zusammenarbeit mit 
der Bundesärztekanuner) 

3. Juni 1993 

Klinische Rheumatologie 
Vorsitz: Prof. Dr. Zeidler, Hannover 

26. Internationaler Seminarkongreß für praktische 
Medizin der Bundesärztekanuner, Meran (in Zusam- 
menarbeit mit der Österreichischen Ärztekanuner, 
der Ärztekammer für Südtirol und dem Assessorat 
für Sozial- und Gesundheitswesen Südtirol) 

4. bis 17. Aprü 1993 Seminar für Rheumatologie 
Referent: Prof. Dr. Mathies, Bad Abbach-Peising 

43. Deutscher Ärztekongreß Berlin 1994, (Kongreß- 
ges. für ärztliche Fortbildung in Zusanunenarbeit mit 
der Bundesärztekanuner) 

16. Mai 1994 

Innovative Therapie bei rheumatischen Erkrankungen 
Vorsitz: Frau Prof. Dr. Gromnica-Ihle, Berlin 

28. Montecatini-Kongreß 1994 (Landesärztekanuner 
Brandenburg in Zusammenarbeit mit der Bundes- 
ärztekanuner, der Österreichischen Ärztekanuner, 
der Verbindung Schweizer Ärzte (FMH) sowie dem 
Arbeitskreis für Intendierte dynamische Gruppen- 
psychotherapie) 

13. bis 27. Mai 1994 
Rheumatologie des Kindesalters 
Referentin: Dr. Dagmar Möbius, Cottbus 

28. Internationaler Seminarkongreß Grado 1994 
(Collegium Medicinae Italogermanicum unter Mit- 
wirkung der Bundesärztekanuner) 

25. August bis 2. September 1994 
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Neue therapeutische Konzepte in der Behandlung 
entzündhcher rheumatischer Erkrankungen 
Referent: Prof. Dr. H. Geidel, Dresden 

29. Internationaler Seminarkongreß Grado, 1995 
(Collegium Medicinae Italogermanicum unter Mit- 
wirkung der Bundesärztekammer) 

28. August bis 1. September 1995 
Seminar Rheumatologie 
Leitung: Prof. Dr. Geidel, Dresden 

19. Interdisz. Forum der Bundesärztekammer „Fort- 
schritt imd Fortbildung in der Medizin", Köln 1995 
13. Januar 1995 

Thema V - Interdisz. Betreuung von chron. Kranken 
(am Beispiel des Rheumakranken) 

Moderator: Prof. Dr. Zeidler, Hannover 

Fortbildung der nichtärztlichen Assistenzberufe 

Für die Fragen der Fortbildung der nach Artikel 74 
Nr. 19 Grundgesetz geregelten Medizinalfachberufe 
besitzt der Bund mangels Regelungskompetenz 
keine Zuständigkeit. Es ist vielmehr Sache der Ver- 
bände, Krankenhausträger u. s. w. entsprechende An- 
gebote zu unterbreiten sowie der Berufsangehörigen 
selbst, sich durch Eigeninitiative (z.B. durch Fach- 
publikationen, Kongresse) neues Wissen anzueignen 
imd ihr Können weiterzuentwickeln. 

Information und Aufklärung 

Im Auftrag der Bundesregierung hat die Bundeszen- 
trale für gesundheithche Aufklärung (BZgA) in den 
vergangenen Jahren eine ganze Reihe von Medien 
der Deutschen Rheuma-Liga finanziell gefördert, wie 
z.B. „Chronische Polyarthritis, ein Leitfaden für Pa- 
tienten", „Arthrosen, ein Leitfaden für Patienten", 
„Hüfen für Rheumakranke", „Mein Kind hat Rheu- 
ma - was kann ich tun?", „Rheuma hat viele Gesich- 
ter", „Was ist Rheuma?" u.a. Schwerpunktmäßig 
richten sich diese Medien an Rheumakranke, ihre 
Angehörige, Fachberufe sowie Fachleute aus dem 
Bereich der Selbsthilfe, die Rheumakranke beraten 
bzw. betreuen. Ziel ist dabei, bei bereits eingetrete- 
nen Rheumaerkrankungen die Lebensquaütät der 
Betroffenen zu verbessern. 

Darüber hinaus hat die BZgA Basisinformationen 
zum Themenfeld „Rheumatische Erkrankimgen" 
und zwar zu den Themen „Chronische Gelenkent- 
zündungen im Kindes- und Jugendalter" über die 
Zeitschrift „Prävention" veröffentlicht. Anläßüch des 
25jährigen Bestehens der Rheuma-Liga im Jahre 
1995 wurde eine Aufklärungskampagne durch die 
BZgA finanziell gefördert. 

Als Mitghedsverband der Bimdesarbeitsgemein- 
schaft Hilfe für Behinderte erhält die Deutsche 
Rheuma-Liga des weiteren finanzielle Unterstüt- 
zimg durch die Bundesregierung im Rahmen der 
Förderung überregionaler Maßnahmen imd Mo- 
delle zur gesellschaftiichen Eingüederung Behin- 
derter. Im Jahr 1996 wurde die Neuauflage der Pu- 
blikation „Soziale Hilfen für Rheumakranke" finan- 
ziell unterstützt. Dabei handelt es sich um sechs 
Merkblätter, die konzeptionell und inhaltiich über- 


arbeitet wurden und die sich schwerpunktmäßig an 
Betroffene, Angehörige und Fachleute aus dem 
Bereich der Sozialhilfe richten. Darüber hinaus ist 
- vorbehalthch der Bereitstellung entsprechender 
Haushaltsmittel - beabsichtigt, die Deutsche Rheu- 
ma-Liga bei der Erarbeitung eines ausführhchen 
Informationsangebotes (einer sogenannten „Versor- 
gungslandkarte") zu unterstützen, das die Betroffe- 
nen über die verschiedenen Versorgungsmöglich- 
keiten informieren soll. 

Die BZgA muß vor dem Hintergrund der sehr ange- 
spannten Haushaltstage wie alle staatlichen Einrich- 
tungen in den kommenden Jahren Prioritäten setzen. 
Gerade im Bereich der Information imd Aufklärung 
ist ein Konzept erforderhch, das sich auf eine beson- 
ders betroffene oder für die Prävention im besonde- 
ren Maße geeignete Zielgruppe konzentriert, um 
eine größtmögliche Effizienz und Effektivität zu ge- 
währleisten. Die BZgA wird sich daher im Bereich 
der allgemeinen gesundheitlichen Aufklärung, d.h. 
neben ihren Schwerpunktbereichen Sucht-, Sexual- 
und AIDS-Aufklärung, auf die Zielgruppe der Kinder 
und Jugendhchen konzentrieren. Im Rahmen dieser 
neuen Schwerpunktsetzung, die den Aspekt der Pri- 
märprävention in den Vordergrund stellen wird, kön- 
nen auch Vorhaben zur Vorbeugung von chronischen 
Krankheiten auf gegriffen werden. Dabei können die- 
ser Schwerpunktsetzung entsprechende Anregun- 
gen für Projekte auch von der Deutschen Rheuma- 
Liga zur fachhchen Prüfung an die BZgA herange- 
tragen werden.^ 

Die BZgA nutzt bei der Weiterentwicklung methodi- 
scher Möghchkeiten der gesundheitlichen Aufklä- 
rung auch die sogenaimten „neuen Medien", wie 
z.B: CD-ROM oder das Internet. Gerade bei der Nut- 
zung neuer, multimedialer Technologien gilt es, der 
Vorgabe gerecht zu werden, mit einem geeigneten, 
auf die jeweüige Zielgruppe und das genutzte Me- 
dium abgestimmten und in sich plausiblen pädagogi- 
schen Konzept die Zielgruppe sowie motivierte Mul- 
tiplikatoren zu erreichen, um nicht nur eine ausrei- 
chende Breitenwirkung der Information, sondern 
auch die Reaüsierung der inhaltlichen Zielsetzimg zu 
gewährleisten. 

Prävention und Gesundheitsförderung sind heute 
nicht mehr auf reine Wissensvermittlung beschränkt, 
sondern gehen nüt der Förderung sozialer Kompe- 
tenzen (z.B. der Übernahme einer stärker eigenver- 
antwortlichen und aktiveren RoUe bei der Gesimd- 
heitsvorsorge und dem Prozeß des Gesundwerdens) 
neue Wege. In diesem Zusammenhang kommt auch 
den Betroffenenverbänden eine wichtige Aufgabe 
zu, vor Ort gezielt Kooperationsmöglichkeiten zu 
nutzen. 

Einen Beitrag zur Identifizierung bisher ungenutzter 
Möghchkeiten und Verbesserungen des Angebots im 
Bereich der Information und Aufklärung können Mit- 
ghederbefragungen leisten, wie sie z.B. der Deut- 
schen Rheuma-Liga und der Deutschen Vereinigung 
Morbus Bechterew e.V mit finanzieller Unterstüt- 
zimg der Bimdesregierung ermöghcht wurden. 

Das zentrale Anhegen der Mitghederbefragung der 
Deutschen Rheuma-Liga ist die Erarbeitung einer ob- 
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jektiven Informationsgrundlage für die Entwicklung 
zielgruppengerechter und effektiver Hilfen und An- 
gebotsformen der Rheuma-Liga. Als Voraussetzung 
für eine bedürfnisgerechte Weiterentwicklung der 
Angebote soll die Mitghederbefragung ein konturier- 
tes Büd über die Lebenslage, die Erfahrungen und 
Erwartungen der Mitgheder erbringen. Aufgabe der 
Mitghederbefragung ist es letzthch auch, ein mög- 
hchst repräsentatives und differenziertes Bild über 
das Verhältnis von gedecktem und ungedecktem 
Bedarf zu erhalten. Die Mitghederbefragung bei der 
Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V 
zeigte u. a. eine große Zufriedenheit der Mitgheder 
mit dem Leistungsspektrum und den Aktivitäten der 
Vereinigung Morbus Bechterew. 

Zur EinsteUung der Öffenthchkeit gegenüber rheu- 
makranken Menschen gibt es keine repräsentativen 
Umfragen. Insoweit ist die Frage, ob die bisherige 
Aufklärungsarbeit zu einer gewandelten EinsteUung 
der Öffenthchkeit gegenüber rheumakranken Men- 
schen geführt hat, letzthch nicht sicher zu beantwor- 


ten. In den letzten Jahren ist es zu einer Verstärkung 
der Aufklärungsarbeit über die Erkrankungen des 
rheumatischen Formenkreises in der aUgemeinen Öf- 
fenthchkeit gekommen. Dies hat auch nach Auffas- 
sung der Deutschen Rheuma-Liga dazu geführt, daß 
hier und da ein Wandel im Bewußtsein der Öffent- 
hchkeit festzusteUen ist. Jedoch bleibt es weiter eine 
gesamtgeseUschafthche Aufgabe, über die spezieUen 
Belange - auch durch Rheuma - behinderter Men- 
schen zu infomüeren, um im öffenthchen Raum eine 
zunehmende Rücksichtnahme auf die Belange der 
Behinderten zu erreichen. Der zu Beginn des Berichts 
erwähnte unscharfe Rheumabegriff, der bei der Be- 
völkerung zu einer verharmlosenden imd bagatelh- 
sierenden Bezeichnung jedweder Gelenk- oder Mus- 
kelbeschwerden als „Rheuma“ verleitet, trägt aUer- 
dings hierzu nicht bei. Dabei ist auch zu berücksich- 
tigen, daß Veränderungen in der EinsteUung der Öf- 
fenthchkeit häufig langwierige Prozesse darstellen, 
die, soweit sie sich auf die zwischenmenschhche 
Ebene beziehen, dem staathchen Einfluß nicht direkt 
zugänghch sind. 
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